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“Houve um tempo em que nosso poder perante a morte era muito pequeno. 
E, por isso, os homens e as mulheres dedicavam-se a ouvir a sua voz e 
podiam tornar-se sábios na arte de viver. Hoje nosso poder aumentou. 
A morte foi definida como inimiga a ser derrotada. Fomos possuídos 
pela fantasia onipotente de nos livrarmos de seu toque. Com isso, nos 
tornamos surdos com as lições que ela pode nos ensinar.”  





Considerando as mudanças epidemiológicas e demográficas, estima-se que 60% das mortes 
poderiam se beneficiar de cuidados paliativos. Este movimento defende a promoção da 
autonomia do usuário em um novo modelo de morte, que ocorra sem dor, no local que desejar, 
sem abreviar ou prolongar o processo do morrer (ortotanásia). No Brasil, desde 2011 foram 
lançadas normativas sobre atenção domiciliar no SUS, com regulamentação dos serviços de 
atenção domiciliar (SAD) já existentes e expansão de novos, sendo uma das finalidades a 
atenção em cuidados paliativos a pacientes com doenças ameaçadoras da vida. Os desafios na 
gestão do cuidado frente ao processo do morrer estão para além das normativas, e se constroem 
no cotidiano, na produção de afetos que impulsionam o agir em saúde da micropolítica do 
trabalho vivo, entremeados num cenário brasileiro de desconhecimento sobre paliação tanto 
pelos profissionais de saúde como pela sociedade. O objetivo desse estudo foi compreender a 
gestão do cuidado na perspectiva dos trabalhadores, na ótica do cuidado paliativo, por um SAD 
implantado em Vitória da Conquista-BA. Realizou-se entrevistas narrativas abertas dos 
trabalhadores em abril/2018 e feito a análise de conteúdo em três categorias: a transição do 
hospital para a casa, o encontro dos trabalhadores com a finitude da vida; e com o binômio 
paciente-família no domicílio. O funcionamento do serviço estava de acordo com as 
normativas, com exceção quanto a origem dos pacientes ser restrita aos hospitais. Apesar de 
10 anos do serviço, o contato com a paliação ocorreu a 2 anos, e as práticas relacionadas com 
o campo estavam em desenvolvimento. Havia o reconhecimento da importância, o conceito de 
busca de dignidade de vida na finitude com óbito domiciliar segundo o desejo e superação das 
práticas de distanásia. Entretanto, a equipe se deparou com conflitos ligados a aceitação da 
morte pelos próprios profissionais, e na relação com o hospital e familiares. As principais 
divergências surgiram em relação à proporcionalidade terapêutica das condutas, os limites das 
intervenções e não-intervenções e falta de abordagem coesa na comunicação da verdade com 
paciente e familiares, dos desejos e decisões sobre a vida. Para superação dos desafios, a equipe 
desenvolveu espaços coletivos de diálogo chamados ‘estudo de caso’, com progressivo 
aprendizado e educação permanente. No ambiente familiar, os conflitos também advinham 
de negação da morte, da recusa de contar a verdade e discordâncias dos familiares frente a 
decisões do paciente. O fortalecimento do vínculo entre equipe, paciente e família e a 
abordagem sobre os cuidados paliativos antes da alta hospitalar, com continuidade dos 
cuidados numa linguagem similar desde o hospital para casa, e, posteriormente, a atuação 
coesa da equipe na assistência foram apontados como os principais fatores para o sucesso do 
acompanhamento domiciliar. Mesmo reconhecendo os avanços recentes, a necessidade de 
 
formação específica na área para os trabalhadores, a implantação efetiva da terapia subcutânea 
e diretivas prévias de vontade e práticas de cuidado centradas no vínculo foram indicados como 
fatores importantes a serem fortalecidos para condução dos cuidados paliativos domiciliares. 
 



































Considering the epidemiological and demographic changes, it is estimated that 60% of the 
deaths could benefit with palliative care. This movement defends the promotion of the person’s 
autonomy in a new model of death, that occurs without pain, in the place that wishes, without 
abbreviating or prolonging the process of dying (ortotanásia). In Brazil, regulations have been 
introduced since 2011 in public health services of home care, with regulation of existing home 
care services (SAD) and expansion of new ones, and one of the purposes was offer palliative 
care for patients with life-threatening diseases. The challenges in the management of care in the 
end-of-life are beyond normative, and are built everyday, in the production of affections that 
drive the health action of the micropolitics of labor, interspersed in a Brazilian scenario of 
unknowledge about palliative care among health professionals and society. The objective of 
this study is to understand how care management is organized from the perspective of the 
palliative care by a home care team that seeks to promote the assistance of patients in palliation 
at Vitória da Conquista-BA. Open narrative interviews of the workers were carried out in 
April/2018 and content analysis was done in three categories: the transition from hospital to 
home, the meeting of workers with the end-of-life; and with the binomial patient-family at 
home. The operation of the service was in accordance with federal regulations, except that the 
origin of the patients was restricted to the hospitals. Despite 10 years of service, the action of 
palliative care occurred within 2 years, and field-related practices were under development. 
There was the recognition of the importance and the search for quality of life in the end-of-life, 
the offer of home death according to the desire, overcoming the practices of dysthanasia. 
However, the team was faced with conflicts related to the acceptance of death by health 
professionals, and in the relationship with the hospital and family members. The main 
divergences arose in relation to the therapeutic proportionality of medical decisions, question 
about the limits of interventions and non-interventions, and lack of cohesive approach in 
communicating the truth with patient and family, desires and decisions about life. To overcome 
the challenges, the team developed collective spaces of dialogue called 'case study', with 
progressive learning of palliative care. In the family environment, conflicts also stem from 
denial of death, refusal to tell the truth, and disagreements between family and patient’s 
decisions. Strengthening the link between staff, patient and family, and the approach to 
palliative care before hospital discharge, with continuity of care in a similar language from the 
hospital to the home, and subsequently the cohesive team performance in care were pointed out 
as the main factors for the success of home follow-up. Even acknowledging recent advances, 
the need for specific training in palliative care, the implementation of subcutaneous therapy and 
 
patient’s self-determination act and care practices centered on the patients were indicated as 
important factors to be strengthened to conduct home palliative care. 
 

































LISTA DE ILUSTRAÇÕES 
 
 
Fig. 1  Esquema de Twycross – Fonte:ANCP,2012.............................................. 30 
Fig. 2  Modelo de Cuidado Paliativo integrado com tratamento curativo 

































LISTA DE TABELAS 
 
 
Tab. 1 Produção Ambulatorial - SUS - Brasil - Número de procedimentos 
relacionados a cuidados paliativos registrados no ano de 2017. 
Fonte: Datasus / Ministério da Saúde.  

































LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS 
 
 
AD Atenção Domiciliar  
ADI Atendimento Domiciliar ao Idoso 
AIH Autorização para Internação Hospitalar  
ANPC Academia Nacional de Cuidados Paliativos 
ANVISA Agência nacional de Vigilância Sanitária 
CDI Implante do Cardiodesfibrilador  
CER Central Estadual de Regulação  
CFM Conselho Federal de Medicina 
CGAD Coordenação Geral de Atenção Domiciliar 
CIT Comissão Intergestores Tripartite 
CNS Conselho Nacional de Saúde 
DCNT Doenças Crônicas Não Transmissíveis 
EAPC Associação de Cuidados Paliativos Europeia 
EMAD Equipes Multiprofissionais de Atenção Domiciliar 
Fesf-SUS Fundação Estadual Saúde da Família 
FGTS Fundo de Garantia do Tempo de Serviço 
HGVC Hospital Geral de Vitória da Conquista 
IAHPC Associação Internacional de Hospice e Cuidados Paliativos 
IBGE Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística 
ICC Insuficiência Cardíaca Congestiva  
IOELC Observatório Internacional de Cuidados na Terminalidade da Vida 
MPF Ministério Público Federal 
MS Ministério da Saúde 
OMS Organização Mundial da Saúde 
PAD Plano de Atenção Domiciliar  
PCR Parada Cardiorrespiratória 
PL Projeto de Lei 
PNPCC Política Nacional de Prevenção e Controle do Câncer  
RCP Reanimação Cardiopulmonar 
SAD Serviços de Atenção Domiciliar  
SAGE Sala de Apoio à Gestão Estratégica 
SAMU Serviço de Atendimento Móvel de Urgência  
SCNES Sistema de Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saúde  
SET Suspensão de Esforços Terapêuticos 
SIA Sistema de Informação Ambulatorial 
SIGTAP Sistema de Gerenciamento da Tabela Unificada de procedimentos, 
medicamentos e OPM do SUS 
SIH Sistema de Informação Hospitalar  
SUS Sistema Único de Saúde 
UICC Universal Integrated Circuit Card 
UNACON- 
HGVC 
Unidade de Atenção Oncológica do Hospital Geral de Vitória da 
Conquista  
UNASUS Universidade Aberta do Sistema Único de Saúde 
UNESCO Organização das Nações Unidas para a Educação, a Ciência e a Cultura 
UPAs Unidades de Pronto-atendimento  
 
UTI Unidade de Terapia Intensiva 







































1.2. Terminalidade da vida, bioética e marco legal e normativo...........................................19 
1.3. Cuidados paliativos........................................................................................................29 
1.3.1. Contexto, Conceito e Princípios..................................................................................29 
1.3.2. Inserção na Política Pública de Saúde e Atenção Domiciliar......................................36 
2. MINHAS IMPLICAÇÕES...........................................................................................51 
3.  OBJETIVOS...................................................................................................................56 
3.1. Primário..........................................................................................................................56 
3.2. Secundários.....................................................................................................................56 
4. MATERIAL, SUJEITOS E MÉTODOS.......................................................................57 
4.1. Cenário da Pesquisa........................................................................................................57 
4.2. Sujeitos da Pesquisa.......................................................................................................59 
4.3. Métodos..........................................................................................................................61 
4.4. Aspectos éticos da Pesquisa...........................................................................................63 
5.  RESULTADOS E DISCUSSÃO...................................................................................65 
5.1. Do meu encontro com o cenário: analisando o contexto................................................65 
5.2.  A transição do cuidado, saindo do hospital para casa...................................................70 
5.3. Os trabalhadores e a equipe no cuidado da finitude da vida: retrato de um processo 
de construção.........................................................................................................................78                       
5.4. Do encontro da equipe com o binômio paciente-família em cuidados paliativos no 
domicílio..............................................................................................................................101 
6. CONCLUSÃO................................................................................................................125 
          REFERÊNCIAS......................................................................................................127 
          APÊNDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA GESTOR.................................134 
          APÊNDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA TRABALHADOR..................135 
APÊNDICE C - ROTEIRO DA ENTREVISTA COM  REFERÊNCIA DA 
                            UNIDADE DE ONCOLOGIA DO HOSPITAL GERAL DE 
                            VITÓRIA DA CONQUISTA (Unacon).....................................136      
APÊNDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE  





1.1. Contextualização  
 
Considerando as mudanças no perfil demográfico e epidemiológico, decorrentes do 
envelhecimento populacional, associado com o avanço tecnológico e científico na saúde e o 
aumento da prevalência de doenças crônicas de uma população idosa, estudos estimam que 
60% das 56 milhões de mortes que ocorrem anualmente no mundo, poderiam se beneficiar de 
algum tipo de cuidados paliativos, tanto oncológicos como não oncológicos (OMS, 2007). 
Há ainda uma tendência mundial de aumento da incidência de câncer de 10 para 24 
milhões de casos novos dentro dos próximos 50 anos, sendo que 17 milhões destes ocorrerão 
em países em desenvolvimento, aliado ao aumento progressivo da prevalência das doenças 
crônicas não transmissíveis num contexto de envelhecimento populacional global (Clark; 
Graham, 2011).  
A Organização Mundial de Saúde (OMS, 2007) afirma que mesmo com 
investimento em medidas de prevenção e tratamentos curativos, cerca de 50% dos pacientes 
que são diagnosticados com câncer anualmente no mundo, irão evoluir para o quadro de fora 
de possibilidade de cura, com necessidade de cuidados paliativos. E ainda que 80% dos 
portadores de câncer avançado terão dores intensas e insuportáveis na fase terminal da doença.  
Na Declaração Mundial Contra o Câncer, resultado de um movimento da União Internacional 
para o Controle do Câncer, Meta nº 8 declara que, até 2025, medidas efetivas de controle da 
dor estarão disponibilizadas universalmente para todos os pacientes de câncer com dor (UICC, 
2013). 
O Atlas Mundial de Cuidados Paliativos - cuidados na terminalidade da vida (2014), 
lançado pela Aliança Mundial de Cuidados Paliativos em conjunto com a OMS apresenta um 
estudo detalhado da necessidade de cuidados paliativos no mundo, baseado em dados de 
mortalidade por doenças que necessitam de cuidados paliativos ajustada para estimativa de 
prevalência de dor de cada grupo de doenças. Dentre estas doenças incluem-se principalmente 
o grupo das doenças crônicas não transmissíveis (DCNT), dentre as quais se destacam as 
doenças cardiovasculares, cânceres, doenças respiratórias crônicas, neurológicas e geriátricas, 
somadas às condições crônicas decorrentes do HIV-AIDS e da tuberculose multirresistente. A 
cada ano, cerca de 40 milhões de pessoas necessitam de cuidados paliativos, metade morrem 
anualmente, sendo 78% delas em países de baixa e média renda e   
apenas cerca de 14% dessas pessoas conseguirão acesso a estes serviços. 
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No Brasil, vivemos um franco processo de envelhecimento populacional que 
acompanhado da mudança do perfil epidemiológico de morbimortalidade, apresenta um 
aumento da prevalência das doenças crônicas não transmissíveis (DCNT) que atualmente 
constituem nosso problema de saúde de maior magnitude, com alta carga de morbidade e a 
principal causa de mortalidade, com mais de 70% dos óbitos. O ministério da Saúde chegou a 
lançar em 2011 um Plano Nacional de enfrentamento das DCNT com ações estratégicas 
previstas para os próximos 10 anos. (MS, 2011a).   
De acordo com a estimativa do Atlas, das 54,6 milhões de mortes no mundo por 
DCNT em 2011, pouco mais de 20 milhões morreram com necessidade de paliação, sendo 6% 
crianças (0-14 anos), 25% adultos entre 15 e 59 anos e 69% idosos, acima de 60 anos. No 
recorte por região, as Américas aparecem com uma proporção um pouco menor, mas bastante 
significativa de cerca de 280 óbitos a cada 100 mil habitantes (WPCA, 2014).  
De acordo com este parâmetro e com a estimativa da população brasileira pelo 
IBGE em 2016, mais de 575 mil brasileiros morreram com necessidade de cuidados paliativos, 
de um total de 1.307.959 óbitos no mesmo período segundo o Sistema Informação de 
Mortalidade (Datasus, 2016), o que representa 44% dos óbitos. 
A conclusão dos estudos mundiais pela OMS mostra que com a carga crescente de 
doenças crônicas e o envelhecimento populacional, a necessidade global de cuidados paliativos 
continuará a crescer. Dentre as principais barreiras ao acesso a estes serviços estão a falta de 
treinamento profissional, dificuldade de acesso a morfina e tratamentos para alívio da dor 
devido a regulamentações excessivamente restritivas de controle de medicamentos essenciais e 
falta de investimento em políticas públicas integradas aos sistemas de saúde nacionais. Os 
recursos finitos de investimento em saúde são geralmente cooptados para tratamentos curativos 
que têm alto custo. Além disso, barreiras culturais e sociais relacionadas a crenças sobre a morte 
e o morrer, equívocos sobre relacionando oferta de cuidados paliativos apenas para pacientes 
oncológicas nas últimas semanas de vida, medos de abusos de opióides e ainda com concepções 
errôneas sobre práticas de ortotánasia confundidas como eutanásia. (OMS, 2018) 
 
1.2. Terminalidade da vida, bioética e marco legal e normativo 
 
Mas para além do dimensionamento da necessidade quantitativa, qual o valor de  
receber ou não assistência paliativa tanto para o paciente como para sua família? No percurso 
de uma doença sem possibilidade de cura, a terminalidade da vida é o período cercado de 
necessidades dos pacientes e familiares de forma aguda e de intenso sofrimento. Súbita ou 
lentamente, a morte chegará para todos nós. E se pudermos aos poucos, no processo do 
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adoecimento, ser conscientes da finitude, de qual forma gostaríamos de viver? Gostaríamos de 
ter o poder de escolha sobre o que fazer ou não fazer com nossos corpos adoecidos? Dentro da 
realidade atual do modo como a sociedade e o sistema de saúde se organizam frente a morte, 
será que isso é uma questão de escolha ou um direito? 
Neste cenário, tanto a saúde coletiva quanto a bioética nos cobram os 
questionamentos: quantos destes brasileiros que morreram de doenças terminais tiveram seu 
morrer prolongado, carregado de dor, sofrimento e tratamento fútil? Quantos puderam ter uma 
morte digna, com consciência deste momento, escolha do local de óbito, a presença dos 
familiares que escolhera, e as despedidas garantidas, livre de sintomas físicos, e amparados por 
apoio psíquico e espiritual, conforme sua escolha? Quais os tensionamentos filosóficos, 
normativos e legais, de organização do modelo assistencial e dos modos de produção de saber 
e de práticas de saúde que operam entre uma realidade e outra? 
A moralidade da sociedade no enfrentamento da morte, tensionada pelo fascínio da 
tecnocracia e do complexo médico-industrial, produziu no último século um novo modo de 
lidar com a morte e o morrer. A morte passou a ser uma inimiga a ser derrotada e sinônimo de 
fracasso por parte da equipe de saúde. Isolada dentro de um hospital, dentro da assepsia do 
centro cirúrgico ou da unidade de terapia intensiva, a sociedade transfere o cuidado dos seus 
aos médicos, e perde a capacidade de reconhecimento, acompanhamento e despedida dos seus 
moribundos. Em pouco tempo, cerca de 40 anos, a morte passa a ser escondida e não vista no 
ocidente, deixou a casa pelo hospital, e o homem a esqueceu, como se ela não existisse e dela 
fosse possível se afastar (Arìes, 2003). A sociedade contemporânea procura se anestesiar de 
suas dores e lutos, com alto consumo de psicotrópicos e não educa as gerações para lidar com 
a perda. Tampouco os profissionais de saúde que desconhecem técnicas de paliação, têm pobre 
manejo de opióides e falham no controle da dor (ANCP, 2012).  
A morte passou a ser um termo interdito, cercado de constrangimento e escondido 
das relações humanas por uma conspiração do silêncio. Pais se questionam se devem expor ou 
não filhos a velórios, têm dificuldade de conversar sobre a morte e sobre perdas, doenças e 
situações-limites com seus filhos. O mesmo se repete com professores e escolas que tendem a 
evitar o tema nas escolas, e de repente se vêm com dificuldade de lidar com experiências de 
crianças com doenças terminais, de suicídios nas famílias ou crianças que perdem pais, mães 
ou entes queridos. No campo da saúde, pacientes e os próprios profissionais se queixam de que 
os médicos e enfermeiros não foram preparados para lidar com perdas e mortes, muitas vezes 
se sentem frustrados e impotentes frente a tais situações que são vivenciadas como fracassos e 
erros, de formas extremamente difíceis e penosas e, geralmente, não se permite elaboração do 
luto. Os profissionais têm grandes dificuldades de comunicar situações difíceis, dar más 
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notícias, conversar com famílias e pacientes sobre situações de possíveis mortes, e acabam se 
escondendo por trás das tecnologias e aparelhos (Kovács, 2005). Segundo Maria Júlia Kovács 
(2005), para superar essa mudança cultural na relação com a morte que afeta a todos - sociedade, 
família, escolas, serviços de saúde, e a academia - faz-se necessário que a sociedade discuta e 
reflita sobre a morte, por meio da ‘educação para a morte’ nas escolas, bibliotecas, postos de 
saúde, hospitais, mídias de comunicação e espaços coletivos com a sociedade em geral. Já que 
falar sobre a morte traz inúmeros questionamentos e porquês que nos fazem buscar o sentido 
da vida, e ao discutir sobre a morte, nos faz falar sobre a vida, refletir sobre o como ela está 
sendo vivida, enfatizar a qualidade e a dignidade da vida, e superar uma luta incoerente contra 
a morte como uma inimiga invencível.  
Segundo Clotet (1993), sabe-se que mais de 80% dos cidadãos do primeiro mundo, 
morrem em hospitais, sendo que este índice era em torno de 50% em 1949. No serviço público 
brasileiro, que convive com escassez de recursos e leitos intensivos, esta realidade reverbera no 
cotidiano do sistema, de um lado, nota-se a mistanásia, ou seja, situações nas quais os pacientes 
não conseguem acesso a cuidados médicos em momentos críticos levando-os a intenso 
sofrimento e ao óbito. Por muitas vezes o acesso tardio ao diagnóstico e tratamento na 
mistanásia, reforça a dificuldade de aceitação da terminalidade por profundo sentimentos de 
injustiça e agrava a dor multifatorial, dificultando o cuidado na terminalidade. Por outro lado, 
é recorrente observar situações de distanásia com pacientes fora de possibilidade de cura que 
lotam serviços de saúde, em especial unidades de terapia intensiva, recebendo assistência 
focada na sobrevida a qualquer custo, com métodos invasivos e tecnologias duras. Essas 
abordagens geralmente desnecessárias, prolongam uma vida inerte, dependente de aparelhos, 
que não consegue despedir dos seus entes queridos. Consideradas como tratamento fútil ou 
obstinação terapêutica, levam ao aumento do sofrimento e de sintomas físicos, psíquicos e 
sociais, muitas vezes desconsiderados ou ignorados do ponto de vista do tratamento pelos 
médicos e pela equipe de saúde, sendo a dor o mais evidente (Pessini, 2009). Todo o sistema 
médico atual está pautado no paradigma da cura (Dreher, 2009), no qual a morte é tratada como 
uma doença a ser curada e não como um processo natural do ciclo de vida, e todo o investimento 
médico terapêutico e propedêutico têm como foco a doença e não o paciente, sendo a técnica 
fria e instrumental adorada como sagrada.  
A prática constante da distanásia, com os avanços nas técnicas de manutenção da 
vida e prolongamento da sobrevida por vezes com pouca crítica pela sociedade, justifica-se 
frequentemente frente ao temor da eutanásia, fortemente criminalizada no mundo cristão 
ocidental. A eutanásia corresponde ao emprego ou abstenção de procedimentos que permitem 
apressar ou provocar o óbito de um doente incurável, a fim de livrá-lo dos extremos 
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sofrimentos que o acometem.  O suicídio assistido ocorre quando uma pessoa requer o auxílio 
de outra para morrer, caso não seja capaz de tornar fato sua disposição. Neste último caso, o 
enfermo está, em princípio, sempre consciente – sendo manifestada a sua opção pela morte –, 
enquanto na eutanásia, nem sempre o doente encontra-se consciente (Kovács, 2014).  
Do ponto de vista coletivo, considerando os parcos recursos de financiamento da 
saúde e da ocupação dos disputados leitos de terapia intensiva, o não enfrentamento da 
distanásia, ao se investir pesadamente no prolongamento da vida em situações de pacientes 
terminais, sem perspectivas de recuperação, ferem os princípios bioéticos da equidade, justiça 
e da responsabilidade social e saúde (Pessini, 2009). E do ponto de vista individual, a execução 
de procedimentos e tratamentos fúteis por decisão unilateral médica fere a Declaração 
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, promulgada por aclamação na Conferência Geral 
da UNESCO em 2005 e que trata das “questões de ética suscitadas pela medicina, pelas ciências 
da vida [...], aplicadas aos seres humanos, tendo em conta suas dimensões social, jurídica e 
ambiental”.  
Dentre os alguns dos artigos relacionados com essa questão, escolhemos os artigos 
3º, 6º e 8º descritos a seguir: 
 
Artigo 3º - Dignidade humana e os direitos humanos: A dignidade humana, os direitos 
humanos e as liberdades fundamentais devem ser plenamente respeitados. Os 
interesses e o bem-estar do indivíduo devem prevalecer sobre o interesse exclusivo da 
ciência ou da sociedade.  
Artigo 6º - Consentimento: Qualquer intervenção médica de caráter preventivo, 
diagnóstico e terapêutico só deve ser realizada com o consentimento prévio, livre e 
esclarecido da pessoa em causa, com base em informação adequada. Quando 
apropriado, o consentimento deve ser expresso e a pessoa em causa pode retirá-lo a 
qualquer momento e por qualquer razão, sem que daí resulte para ela qualquer 
desvantagem ou prejuízo... 
Artigo 8º - Respeito pela vulnerabilidade humana e pela integridade pessoal: Na 
aplicação e no avanço dos conhecimentos científicos, da prática médica e das 
tecnologias que lhes estão associadas, deve ser tomada em consideração a 
vulnerabilidade humana. Os indivíduos e grupos particularmente vulneráveis devem 
ser protegidos, e deve ser respeitada a integridade pessoal dos indivíduos em causa. 
(UNESCO, 2005) 
 
Entre a distanásia, a mistanásia e a eutanásia, a via que admite o processo natural 
da morte, sem abreviá-la ou prolongá-la, define-se como ortotanásia. O prefixo grego ortós 
quer dizer correto, traduzindo a morte no tempo certo, respeitando o curso natural da doença, 
sem abreviações desnecessárias e sem sofrimentos adicionais. Faz parte desta prática, a 
possibilidade de recusa por tratamentos fúteis e a escolha do local de morte, a centralidade da 
autonomia e respeito às decisões do paciente e sua família, que traduz um novo modo de 
cuidado em que o paradigma da cura é superado. E recentemente, o termo calotanásia agrega 
à autonomia da ortotanásia uma estética por meio de um sentido do morrer em um processo 
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compartilhado e espiritualizado junto a família e amigos, com desapego, sentido da vida, 
reconciliações e respeito a rituais. Calo tem origem no grego Kalos que quer dizer bela, a “bela 
morte” (Floriani, 2013).  
Para efetivá-la, observando os princípios da autonomia do indivíduo, da qualidade 
e da dignidade da vida, e ainda, da destinação dos recursos financeiros em saúde, surge no 
século XIX os cuidados paliativos, que ganham força a partir da segunda metade do século XX 
com o movimento Hospice na Inglaterra (Pessini, 2004; Kappaun, 2013).  
O ativismo europeu pelos cuidados paliativos surge como um movimento que se 
opõe a realidade da dor negligenciada, a eutanásia, a desumanização dos hospitais, ao 
encarniçamento e futilidade terapêutica, ao abandono dos doentes terminais, ao paternalismo 
médico e à negação da morte na sociedade moderna.   
Neste ponto, estamos em um campo em disputa, de um momento histórico de 
necessária transição paradigmática envolvendo o cuidado em saúde, e de forma singular a 
relação médico-paciente. Esta, considerada como uma relação contratual, historicamente foi 
pautada baseada nos princípios da beneficência e não-maleficência, no qual, cabe ao médico, 
detentor do saber técnico, preservar e cuidar da vida, a qualquer custo, utilizando todos os 
recursos necessários para tal. Reforçada pelo paternalismo médico, deixa de lado o respeito à 
autonomia, apoiando-se no princípio da beneficência. Esta relação construída numa base 
hipocrática e paternalista, dota o médico do poder de tomar as decisões sobre a vida do outro, 
de forma vertical e objetivada do sujeito, com pouca escuta das suas necessidades e desejos. 
Com o avanço científico, dos meios diagnósticos e terapêuticos cada vez mais 
invasivos e das possibilidades de manutenção da vida em aparelhos, o médico se agigantou 
numa relação de poder desigual, que progressivamente a bioética principialista, buscou 
recolocar uma nova ‘correlação de forças’ que iguala a balança do princípio da beneficência e 
da não-maleficência, com o da justiça e principalmente da autonomia e do direito ao 
consentimento livre e esclarecido. Portanto, a relação médico-paciente, na qual o ‘objeto’ do 
contrato é a própria pessoa, ser autônomo e livre, tem se transformado numa relação onde o 
médico é um consultor e orientador, no qual o sujeito tem o direito à informação clara e à 
verdade, de forma a assegurar sua autonomia e o poder de decisão sobre sua própria vida. 
(Tonelli, 2013)  
Ortúzar (2011) detalha o conceito de autonomia como uma autonomia positiva, na 
qual a relação médico-paciente deve ser dialogada para que o paciente construa e desenvolva 
sua capacidade de elaborar desejos e decisões, respeitando suas crenças e valores, porém 
também levando em conta seu direito a não querer saber ou decidir. Em contraponto a uma 
autonomia negativa, que pela omissão apenas não interfere no processo.  
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Nesta transição, a supremacia da cura da doença como centralidade da prática em 
saúde, que produziu uma medicalização da vida e da morte, é paulatinamente questionada frente 
à conclamação por um novo paradigma, no qual o cuidado digno e integral do doente, e não 
apenas da sua doença biológica, deve ser soberano, sem negar os avanços científicos e 
tecnológicos necessários para a prevenção das doenças, promoção e manutenção da saúde e do 
tratamento do sofrimento humano em todas as suas vertentes, biológicas, psíquicas, familiares 
e sociais. (Pessini, 2001)  
Assim, este novo lugar médico faz parte de uma transição paradigmática maior e 
mais revolucionária da prática em saúde como um todo, em constante disputa e inacabada, 
reconhecida dentro do campo da defesa pelos direitos humanos, mas também a partir de uma 
nova forma da sociedade ocidental se relacionar com a morte. A tensão se estabelece de um 
lado, com um forte tabu social no enfrentamento do morrer, pautada pelo modelo biomédico, 
que valoriza a cura e a medicalização da vida, onde o médico é detentor de poder da decisão, 
apoiado no saber técnico e frio define o melhor para o outro (princípio da beneficência), 
institucionalizado dentro de um hospital, focado na doença que invisibiliza o manejo de 
sintomas, como a dor, com restrições de acesso a opióides à maioria da população mundial e 
pelo desconhecimento ou medo do seu manejo. De outro lado, se coloca um novo paradigma, 
pautado pelo cuidado e não pela cura, que não nega os avanços tecnológicos, mas que busca 
qualidade de vida digna, com manejo sintomático, por uma equipe multiprofissional, num olhar 
integral da biografia da pessoa doente e da sua família, procurando cuidar do sofrimento, físico, 
psíquico, social e espiritual; podendo o lócus do cuidado ser o domicílio, se este for de seu 
desejo (local fértil para a desinstitucionalização e horizontalização na relação de poder); numa 
defesa da valorização e promoção da sua autonomia, desejos, crenças e valores por meio do 
acesso a cuidados paliativos.  
Ortúzar (2011) chama a atenção das equipes paliativistas, para o risco do que a 
autora chama de paternalismo paliativista ou paternalismo juvenil, em especial no cuidado 
oncológico, que possa gerar infantilização ou maior dependência do doente, procurando de 
certa forma impor o que a equipe considera o modo ‘correto’ de viver a terminalidade, com 
resignação e aceitação, e em alguns casos com idéias subjacentes a crenças religiosas dos 
trabalhadores.  
No marco legal-normativo, a inviolabilidade da vida, como bem a ser protegido 
pelo Estado para a vida em sociedade, justifica a criminalização de qualquer forma de 
abreviação, seja pelo homicídio, a omissão de socorro ou a eutanásia. Entretanto, de que vida 
estamos falando, inclusive daquela `sobrevida` que se mantem apenas pelos aparelhos? 
Estaríamos abreviando a vida, ao se suspender tratamentos ou desligar aparelhos em situações 
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de doença terminal e incurável? Estaríamos abreviando a vida, ao se respeitar o desejo de morrer 
em casa, perto das pessoas que se ama, sendo garantidos os cuidados para evitar dores e 
sofrimentos desnecessários? O princípio da vida inviolável deve ser visto de forma conjunta 
com o princípio da dignidade da vida, da autonomia e liberdade do sujeito, que pressupõem 
também uma morte digna, sem sofrimentos.  
Entretanto, segundo Oselka (2001) o medo no meio médico de processos por 
omissão de socorro de acordo com a regulamentação vigente do Código Penal Brasileiro que 
data de 1940, que no artigo 135 o conceitua “deixar de prestar assistência, quando possível 
fazê-lo sem risco pessoal, à criança abandonada ou extraviada, ou a pessoas inválida ou ferida, 
ao desamparo, ou em grave e iminente perigo; ou não pedir nestes casos o socorro da autoridade 
pública” tem sido utilizado para justificar a utilização de toda a tecnologia disponível em 
qualquer circunstância, levando a prática da distanásia. Também são vedados na legislação 
brasileira a prática da eutanásia e do suicídio assistido.  
Ao passo que a ortotanásia relaciona-se com o direito à autonomia e à dignidade da 
vida e o respeito às decisões do paciente e sua família frente ao curso natural da doença, busca 
amparo legal na Constituição Federal (art. 1.º, III, e art. 5.º, III) – que reconhece a dignidade da 
pessoa humana como fundamento do estado democrático brasileiro e diz expressamente: 
ninguém será submetido a tortura nem a tratamento desumano ou degradante,  no novo Código 
Civil (art. 15) – que autoriza o paciente a recusar determinados procedimentos médicos –, e na 
Lei Orgânica da Saúde (Lei n. 8.080/90, art. 7.º, III) – que reconhece o direito à autonomia do 
paciente. Entretanto, no cotidiano dos serviços, a prática ainda encerra conflitos e controversas. 
(Ribeiro, 2005) 
O estado de São Paulo (1999) avançou legalmente ao promulgar uma lei estadual 
para regulamentar o direito dos usuários dos serviços de saúde, que reafirma direitos 
fundamentais relacionados à saúde e regula vários aspectos da prática em saúde, valorizando o 
direito à informação clara e acessível, ao atendimento digno e o respeito à autonomia dos 
usuários, desde a obviedade de receber receitas legíveis até o de consentir ou recusar 
tratamentos e procedimentos, inclusive na finitude da vida, constituindo um grande avanço para 
o direito dos usuários e respaldo legal para médicos. Na lei batizada de Lei Mário Covas, que 
faleceu por câncer de bexiga sob cuidados paliativos após pouco mais de um ano da sanção da 
lei, consta no artigo 2º, que são direitos dos usuários dos serviços de saúde no Estado de São 
Paulo: 
VII - consentir ou recusar, de forma livre, voluntária e esclarecida, com 
adequada informação, procedimentos diagnósticos ou terapêuticos a serem 
realizados; XXIII – recusar tratamentos dolorosos ou extraordinários para 
tentar prolongar a vida; e XXIX – optar pelo local de morte.  
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É claro o caráter ortotanásico da Lei estadual, cuja legalidade e constitucionalidade 
não foi questionada, tendo influenciado a elaboração da Carta de Direitos dos Usuários da 
Saúde aprovada no Conselho Nacional de Saúde e publicada por Portaria Ministerial n.1820 de 
13 de agosto de 2009, que dispõe sobre os direitos e deveres dos usuários da saúde. No artigo 
4º que trata sobre o direito a atendimento humanizado e acessível a todos, prevê no inciso IX – 
direito à informação a respeito de diferentes possibilidades terapêuticas de acordo com sua 
condição clínica,[...], com direito à recusa, atestado na presença de testemunha; X – a escolha 
do local de morte e XI – direito à escolha de alternativa de tratamento, quando houver, e à 
consideração da recusa de tratamento proposto. (MS, 2009) Este documento foi posto em 
consulta pública em 2017, tendo sido lançado versão atualizada da mesma, por meio da 
Resolução do Conselho Nacional de Saúde n. 553, de 3 de agosto de 2017. No texto atual, o 
texto anterior supracitado é mantido no artigo 11º, incisos VI, VII e VIII e houve a inclusão do 
direito do usuário de indicar pessoa de sua livre escolha, a quem confie a tomada de decisões 
para a eventualidade de tornar-se incapaz de exercer sua autonomia. (CNS, 2017) 
À medida que a prática paliativa avança dentro do paradigma do cuidado e faz 
frente ao paradigma da cura, também houve avanços nas normativas médicas. Em 2006, o 
Conselho Federal de Medicina lança resolução n.1805/2006 que regulamenta a ortotanásia e 
permite ao médico limitar ou suspender tratamentos fúteis que prolonguem a vida do doente 
em fase terminal, de enfermidade grave e incurável, respeitada a vontade da pessoa ou de 
seu representante legal, desde que lhes garantindo cuidados que aliviem o sofrimento numa 
assistência integral. O novo Código de Ética Médica (CFM, 2009) proíbe a eutanásia no artigo 
41, ao afirmar que é vedado ao médico abreviar a vida do paciente ainda que a pedido, porém 
recomenda que o mesmo deva ofertar cuidados paliativos para casos de doença incurável ou 
terminal e não realizar tratamentos fúteis ou obstinação terapêutica. Apesar de não ter utilizado 
o termo ortotanásia, o código o recomenda em oposição à eutanásia e à distanásia. 
Neste contexto, vale ressaltar a importância das diretrizes antecipadas de vida ou 
declaração prévia de vontade do paciente terminal, pouco conhecidas, divulgadas e aplicadas 
no Brasil, e que foram regulamentadas por resolução do Conselho Federal de Medicina em 
2012 como o conjunto de desejos e vontades expressos previamente pelo paciente sobre o que 
quer, ou não quer receber como tratamento, quando estiver incapacitado de se expressar de 
forma livre e autônoma, devendo ser levados em consideração pelos médicos, desde que 
estejam de acordo com os preceitos do Código de Ética Médica.  
Diaulas Costa Ribeiro (2005), desembargador do Tribunal de Justiça do Distrito 
Federal, esclarece que constitui o instrumento por meio do qual resguarda a autonomia do 
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doente ao registrar suas decisões relacionadas a sua vida, caso a doença avance para situações 
de incapacidade mental ou inconsciência, no qual pode deixar registrado por exemplo não 
aceitar ser mantido vivo em aparelhos ou ser submetido a reanimação cardiorrespiratória ou 
ainda registrar quais tipos de tratamentos tolera e autoriza em contexto de doença terminal ou 
incurável. Há quatro alternativas para o registro das DA: escritura pública feita em cartório, 
declaração em folha simples com firma reconhecida, declaração feita a seu médico assistente, 
registrada em prontuário com sua assinatura e por fim, a quarta alternativa e mais frágil, refere-
se a pacientes que não tiveram oportunidade de registrar seus desejos, porém os declarou a 
familiares e amigos a rejeição a medidas de obstinação terapêutica. A suspensão de esforços 
terapêuticos (SET) é considerada a autorização de pacientes à suspensão de tratamentos fúteis 
que visam apenas adiar a morte, tal como o ato de desligar aparelhos de ventilação mecânica 
em fases terminais de doenças incuráveis.  
Segundo Ventura (2007), tais diretivas devem ser elaboradas pelos usuários, após 
adequados esclarecimentos e amplo acesso a informação, de forma compartilhada com a família 
e seus possíveis representantes legais, apesar de não se referir a pessoas incapazes legalmente. 
Há uma tendência jurídica de que a tomada de decisão deve ser elaborada de forma conjunta e 
consensuada com a equipe de saúde para se evitar questionamentos jurídicos posteriores.  
Entretanto, esta prática ainda encontra vácuo no ornamento jurídico-legal brasileiro 
que não possui lei específica sobre o assunto, apesar do código civil prever recusa de 
tratamento. Vários pontos permanecem sem respostas, tais como quais disposições devem ser 
inseridas, de que forma, em que momento da enfermidade, a validade do documento, sua forma 
de registro e de arquivo público. Há uma tendência jurídica de que a tomada de decisão deve 
ser elaborada de forma conjunta e consensuada com a equipe de saúde para se evitar 
questionamentos jurídicos posteriores.  
Após o caso emblemático de Nancy Cruzan, que chegou a suprema corte 
estadunidense em 1990 solicitando o desligamento de aparelhos que a mantinham viva há 7 
anos com quadro de coma irreversível após acidente automobilístico, o Congresso norte-
americano aprovou em 1991 a lei conhecida como The Patient Self-Determination Act. (Rocha 
et al., 2013). A lei reconhece o direito das pessoas de decidirem sobre o cuidado em saúde 
diante de uma possível doença terminal e irreversível, devendo deixar registrado em documento 
na admissão hospitalar, caso haja uma futura incapacidade para decidir sobre si. Exige que 
hospitais e centros de saúde, privados ou públicos, informem seus pacientes sobre as 
possibilidades, que os profissionais de saúde sejam treinados para que possam orientar 
corretamente os pacientes e que o Ministério da Saúde desenvolva campanhas nacionais de 
educação coletiva sobre o tema. (Clotet, 1993) 
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No Congresso Nacional, diversos projetos de lei (PL) tramitam sob o assunto, 
atualmente apensos ao PL 6715/2009, de autoria do Senador Gerson Camata, já aprovado no 
senado e atualmente aguarda parecer do relator da comissão de constituição e justiça da câmara 
federal, Deputado Pr. Marco Feliciano (PSC-SP). O projeto altera o código penal brasileiro e 
se propõe a regulamentar a ortotanásia e esclarecer legalmente sua licitude, já que 
frequentemente é confundida, inclusive por profissionais de saúde, com a eutanásia. O artigo 
136 do PL propõe acrescentar ao código penal os seguintes termos: 
 
Art. 136-A. Não constitui crime, no âmbito dos cuidados paliativos aplicados 
a paciente terminal, deixar de fazer uso de meios desproporcionais e 
extraordinários, em situação de morte iminente e inevitável, desde que haja 
consentimento do paciente ou, em sua impossibilidade, do cônjuge, 
companheiro, ascendente, descendente ou irmão.  
 
Mais recentemente, os deputados Pepe Vargas, Chico D`Angelo e Henrique 
Fontana propuseram um novo projeto de lei no 5559, em 14 de junho de 2016, mais abrangente 
e similar à legislação paulista, que versa sobre os direitos dos pacientes em serviços públicos e 
privados de saúde. O texto no seu artigo 2º apresenta definições sobre autodeterminação, 
diretiva antecipada de vontade, consentimento informado, representante do paciente, cuidados 
paliativos e grupo vulnerável. Partindo da premissa da capacidade do paciente de determinar 
suas escolhas e vontades, a partir dos direitos à verdade e à informação clara e acessível, em 
relação às questões da finitude da vida é proposto os seguintes termos: 
 
Art. 20. O paciente tem o direito de ter suas diretivas antecipadas de vontade 
respeitadas pela família e pelos profissionais de saúde. 
Art. 21. O paciente tem o direito de morrer com dignidade, livre de dor e de 
escolher o local de sua morte.  
§ 1º O paciente tem direito a cuidados paliativos, que serão fornecidos nos 
termos dos regramentos do Sistema Único de Saúde ou dos planos de 
assistência à saúde, conforme o caso.  
§ 2° Os familiares do paciente têm o direito de serem apoiados para lidar com 
a sua doença. 
 
Em relação às diretivas antecipadas de vontade, o texto considera que é de 
responsabilidade do paciente assegurar que a instituição de saúde guarde cópia da sua diretiva 
antecipada de vontade, podendo seu representante ser indicado neste documento ou em 
qualquer outro registro escrito, inclusive no seu prontuário. As diretivas são definidas como 
documento que contem expressamente a vontade do paciente quanto a receber ou não cuidados, 
procedimentos e tratamentos médicos, a ser respeitada quando ele não puder expressar, livre e 
autonomamente sua vontade. E seu representante só poderá decidir por ele nestes situações de 
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incapacidade. Tal iniciativa corrobora com as normas infra-legais divulgadas pelo CFM e põe 
fim a qualquer questionamento jurídico ou de professionais de saúde a respeito da ortotanásia. 
O PL 5559/2016 segue tramitação ordinária na Camara dos Deputados, em agosto de 2017 foi 
aprovado pela Comissao de Direitos Humanos e Minorias, e atualmente aguarda parecer do 
relator na Comissão de Seguridade Social e Família.   
Do ponto de vista da jurisprudência, considera-se que a ortotanásia é permitida no 
Brasil conforme entendimento judicial no julgamento da ação civil pública, movida pelo 
Ministério Público Federal contra o CFM, à época da publicação da resolução que permitia a 
prática da ortotanásia pelos médicos. Conduto, a lacuna normativa gera insegurança jurídica 
manifesta no temor dos médicos de sofrer punição judicial pela prática da mesma. O próprio 
Ministério Público Federal (MPF) demonstrou confusão entre os termos da bioética, ao 
questionar judicialmente e impetrar liminar contrária a resolução de 2006, que no seu 
entendimento, induzia à eutanásia, ao permitir ao médico limitar ou suspender tratamentos 
fúteis que prolonguem a vida do doente em fase terminal. Porém em 2010, o MPF desistiu da 
ação civil pública 2007.34.00.014809-3 após constatar os equívocos da procuradoria e passou 
a defender a legalidade do procedimento. Os avanços denotam a necessidade de legislação 
específica que supere os contraditórios, proteja doentes da distanásia, promova a autonomia e 
o direito à morte digna (Monteiro e Oliveira, 2013).  
 
1.3. Cuidados Paliativos 
 
1.3.1. Contexto, Conceito e Princípios 
 
Frente à progressiva marginalidade e medicalização do morrer no paradigma 
tecnocientífico em franco desenvolvimento no século passado, o movimento Hospice moderno, 
liderado pela inglesa Cicely Saunders, nasce como um movimento social voltado para a 
assistência global a pacientes terminais.  
A história dos cuidados paliativos está intrincada com a história de vida dessa 
grande mulher. Saunders (1918-2005) trabalhou como enfermeira e assistente social no 
St’Lukes Hospital nos anos 40 e interessou-se pelo cuidado a doentes terminais, quando 
constata o insuficiente tratamento da dor, já que os opióides eram utilizados apenas quando 
solicitados pelos pacientes em quadros de dor intensa. Funda em 1967 o St. Cristopher’s 
Hospice, cuja estrutura consistia em um hospital para assistência humanista à finitude da vida, 
associados a atividades de ensino e pesquisa. O termo ‘cuidado tipo hospice’, posteriormente 
substituído por cuidado paliativo, passa a conceituar não apenas uma estrutura física, mas uma 
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filosofia de cuidado a pacientes com doenças ameaçadoras da vida que promove qualidade de 
vida a pacientes e familiares, com prevenção e alívio do sofrimento. (Floriani e Schramm, 2010) 
A palavra ‘paliativo’ tem origem no latim ‘pallium’ que significa manto ou coberta, 
que traz uma memória de cuidado e afeto, ao mesmo tempo que ‘encoberta’ os sintomas com 
tratamentos específicos quando a causa não pode mais ser curada. (Pessini, 2004). O termo 
paliativo foi utilizado em um dos primeiros estudos descritivos e qualitativos por Cicely 
Saunders sobre alívio da dor em pacientes com câncer avançados publicado em 1970, que 
demonstrou o benefício do controle da dor com uso de opióides com horários regulares e não 
apenas na queixa do paciente ou ‘se necessário’. Comprovou-se que não causavam adição 
nestes pacientes, e os benefícios superavam os temores exagerados e, infelizmente presentes 
até hoje em profissionais de saúde, em relação a dependência e tolerância dos medicamentos. 
Cunha o termo “Dor Total” para avaliação e controle sintomático, quando descreve a 
importância do conhecimento específico de prescrição de medicamentos associados a medidas 
não-farmacológicas e abordagem de aspectos psicossociais e espirituais que estão implicados 
na exacerbação e controle da dor. (Saunders, 2004). O esquema apresentado por Twycross na 
figura a seguir mostra as dimensões indissociáveis do sofrimento envolvidas na experiência da 
dor (ANCP, 2012): 
 
                                 Figura 1 - Esquema de Twycross 
 
          Fonte: ANCP, 2012. 
 
O termo cuidado paliativo passou a ser adotado pela OMS que publicou sua 
primeira definição em 1990, revisada em 2002 em vigência atualmente: 
 
Cuidado Paliativo é uma abordagem que promove a qualidade de vida de 
pacientes e seus familiares, que enfrentam doenças que ameacem a 
continuidade da vida, através da prevenção e alívio do sofrimento. Requer a 
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identificação precoce, avaliação e tratamento impecáveis da dor e outros 
problemas de natureza física, psicossocial e espiritual. 
 
 A Organização Mundial de Saúde (2007) defende que os cuidados paliativos são 
uma necessidade urgente e humanitária de natureza global para as pessoas com câncer ou 
doenças crônicas ameaçadoras da vida. Quando a prática da atenção paliativa focada no cuidado 
do paciente e não da doença é ofertada desde o diagnóstico, associada à terapia curativa, com 
ênfase no controle dos sintomas e na promoção da qualidade de vida ativa e autônoma, pode 
melhorar a qualidade de vida e sua capacidade de lidar com a situação de maneira eficaz. 
Serviços de cuidados paliativos mostram que a sobrevida pode inclusive aumentar quando os 
cuidados são eficazes.  
Em 2014, houve a primeira resolução global sobre cuidados paliativos da 
Assembleia Mundial de Saúde que reconhece a demanda atual de cuidados paliativos para 40 
milhões de pessoas no mundo e que esta necessidade será crescente devido a carga progressiva 
de doenças crônicas e do envelhecimento populacional. Instou a OMS e os países membros a 
melhorar o acesso a cuidados paliativos como componente central dos sistemas de saúde. 
Apresenta como recomendação urgente a inclusão de serviços de cuidados paliativos na 
totalidade da rede de cuidado dos sistemas de saúde e de assistência social, com ênfase na 
atenção primária. A inserção precoce dos cuidados paliativos na linha de cuidado dos pacientes 
com doenças crônicas potencialmente fatais reduz internações desnecessárias e o uso de 
serviços de saúde.  
O objetivo do cuidado é satisfazer as necessidades dos pacientes que requerem 
alívio dos sintomas físicos, assim como as necessidades de atenção psicossocial e de apoio 
espiritual dos pacientes e suas famílias. Abordar o sofrimento demanda muito mais que cuidar 
dos sintomas físicos, mas uma avaliação individualizada da pessoa e sua família, de forma 
integral e não focada na doença, e, portanto, não se baseiam em protocolos, mas em princípios. 
A noção de “doença terminal” é substituída por um entendimento de “doença que ameaça a 
vida”. Evita-se falar de impossibilidade de cura, mas avalia-se a possibilidade ou não de 
tratamento curativo modificador da doença, o que afasta a idéia de “não ter mais nada a fazer” 
pelo paciente. Indica-se que os cuidados paliativos sejam integrados ao plano terapêutico desde 
o diagnóstico, acompanhando a evolução natural da doença até o favorecimento de uma morte 
digna, no local de escolha do paciente, através de uma abordagem multidisciplinar, que inclui 
as dimensões psicossociais e espirituais do ser humano. Oferece um sistema de apoio para que 
os pacientes possam viver o mais ativamente possível até a morte e um aconselhamento 
familiares e cuidadores que são incluídos e assistidos enquanto dimensão essencial do 
tratamento e acompanhados no seu luto após a morte do paciente (ANCP, 2012). 
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A equipe multidisciplinar de cuidados paliativos deve ser bem treinada e atuar de 
forma coordenada com o desenvolvimento de habilidades de avaliação e controle dos sintomas 
das mais diversas ordens, e em especial, desenvolver habilidade de comunicação coerente. É 
comum no curso do acompanhamento que pacientes e familiares checarem informações e 
orientações com diferentes membros da equipe, o que faz parte do processo de aceitação da 
condição de finitude e das possibilidades terapêuticas. 
Os princípios dos cuidados paliativos segundo a OMS são:  
• Promover alívio da dor e outros sintomas desagradáveis; 
• Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida; 
• Não acelerar nem adiar a morte; 
• Integrar os aspectos psicológicos e espirituais no cuidado ao paciente; 
• Oferecer um sistema de apoio que possibilite o paciente viver tão ativamente 
quanto possível, até o momento da sua morte; 
• Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares a lidar com a doença do 
paciente e a enfrentar o luto; 
• Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seus 
familiares, incluindo acompanhamento no luto; 
• Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doença; 
• Aplicável no início do curso da doença, em conjunto com terapias curativas que 
busquem o prolongamento da vida como a quimioterapia e a radioterapia, e inclui todas as 
investigações necessárias para melhor compreender e controlar complicações e situações 
clínicas angustiantes. (OMS) 
No cenário mundial, a Worlwide Palliative Care Alliance (WPCA) publicou dois 
levantamentos, buscando identificar e catalogar os 234 países das Nações Unidas de acordo 
com o desenvolvimento de serviços de cuidados paliativos em todo o mundo. O primeiro estudo 
mundial foi realizado em 2006, e definia 4 categorias: grupo 1 – atividade de cuidados paliativos 
desconhecidas; Grupo 2 – evidências de iniciativas de desenvolvimento de políticas de cuidados 
paliativos em processo de construção e elaboração, porém ainda não existem serviços 
identificados ou apenas incipientes; grupo 3 – serviços e provedores de hospice e cuidados 
paliativos isolados e grupo 4 – países com hospice e serviços de cuidados paliativos de forma 
a garantir oferta populacional de forma integrada com o sistema nacional de saúde. O Brasil foi 
classificado no grupo 3. A metodologia utilizada para levantamento dos dados foi por meio de 
artigos publicados em revisões, livros, monografias, consultas a websites e diretores nacionais 
de cuidados paliativos, dados provenientes da associação de cuidados paliativos europeia 
(EAPC) e da força tarefa para desenvolvimento de cuidados paliativos na Europa, revisões e 
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base de dados do Observatório Internacional de Cuidados na Terminalidade da Vida (IOELC), 
apresentações em conferências e opiniões de ‘informantes-chave’ no campo do cuidado 
paliativo local (Wright et al.,  2008). 
Porém, com a necessidade de refinamento das categorias supracitadas, o estudo foi 
refeito em 2011, no qual mostrou 32% dos países no grupo 1, 10% no grupo 2 e uma subdivisão 
dos grupos 3 e 4 em 2 novas sub-categorias, com a adição de novos critérios:  
• grupo 3A – Países com provedores isolados de cuidados paliativos: onde o 
ativismo e desenvolvimento em cuidados paliativos ainda é desigual territorialmente, não é bem 
suportado como política pública, disponibilidade limitada a morfina, provedores dependentes 
prioritariamente de financiamentos filantrópicos e doações, com pequeno número de serviços 
isolados, na sua maioria domiciliares, sem capacidade de cobertura populcaional e/ou não 
integrados ao sistema nacional de saúde;  
• grupo 3B – Provedores e serviços de cuidados paliativos generalizados: 
ativismo e desenvolvimento em cuidados paliativos em vários locais do país com crescimento 
de serviços locais, múltiplas fontes de financiamento, há disponibilidade de morfina, algumas 
iniciativas de treinamento profissional e educação pelas organizações de hospice, e vários 
serviços e provedores de cuidados paliativos e hospices, entretanto ainda independentes do 
sistema nacional de saúde;  
• grupo 4A – Países onde hospices e serviços de cuidados paliativos estão em 
estágio preliminar de integração com o sistema de saúde: massa crítica de ativismo em 
cuidados paliativos em diversas localidades, variedade de tipos de serviços de cuidados 
paliativos, consciência de cuidados  paliativos pelos profissionais de saúde e pela comunidade, 
disponibilidade de morfina e outras drogas mais potentes para controle de dor, número 
substancial de iniciativas de treinamento e educação profissional por uma série de organizações, 
impacto ainda limitado dos cuidados paliativos na política pública e interesse em organizar 
associação nacional de cuidados paliativos; 
• grupo 4B – países com hospices e serviços de cuidados paliativos em 
avançada integração com o sistema de saúde: massa crítica de ativismo em uma ampla 
variedade de locais, múltiplos serviços e provedores de cuidados paliativos com abrangência 
populacional, ampla conscientização de cuidados paliativos por parte dos profissionais de saúde 
e da sociedade, disponibilidade irrestrita de morfina e drogas para alívio da dor, impacto 
substancial na política pública e desenvolvimento de centros reconhecidos de educação e 
treinamento ligados a universidades e existência associação nacional de cuidados paliativos. 
A catalogação mundial mostrou que o segundo maior grupo pertenceu a categoria 
3A com 31,6% países, no qual inclui o Brasil, que infelizmente não avançou entre as categorias 
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entre os dois estudos, juntamente com países de diversos continentes e na américa latina, dentre 
os quais estão Peru, Cuba, Equador, República Dominicana, Colômbia, Paraguai, Venezuela. 
7,3% dos países na categoria 3B, no qual destaco a Argentina e Índia. Grupo 4A com 10,7% 
dos países, dentre os quais estão Chile, China, África do Sul e Uruguai. E por fim, a categoria 
4B com 20 países, todos na América do Norte, Europa, Japão e com destaque para Austrália, 
Uganda e Singapura. Chama a atenção a importância do desenvolvimento de ações em alguns 
países do continente africano, que tem grande demanda e necessidade de paliação em especial 
voltados para pacientes HIV/SIDA, cuja estimativa é que 80% dos pacientes com esta condição 
morrerão com necessidade de cuidados paliativos. 
Pesquisa realizada pela Economist Intelligence Unit (2010, 2015) elaborou um 
índice de "Qualidade da Morte" e classificou na sua primeira edição 40 países de acordo com 
sua prestação de cuidados na finitude da vida. O índice foi elaborado a partir da análise de 27 
indicadores, distribuídos em 3 categorias de indicadores quantitativos, qualitativos e de status, 
que levantaram entre outras informações, o acesso e oferta a serviços de cuidados paliativos na 
rede pública, financiamento estatal, disponibilidade de treinamento e educação permanente para 
profissionais de saúde, acesso a analgésicos em especial opióides até análise da conscientização 
pública e o combate a percepção da morte enquanto tabu cultural. No ranking de ‘qualidade de 
morte’ dos 40 países estudados, o Brasil ocupou a 38ª posição dentre 40 países, à frente apenas 
da Uganda e Índia. Em 2015, houve a 2a edição do índice, que passou a analisar 80 países, com 
reformulação dos indicadores, sendo que o Brasil piorou sua performance e passou a ocupar a 
42a posição. 
Neste esforço mundial de instituições e movimentos pelo avanço dos cuidados 
paliativos para todos, visto tanto quanto uma necessidade de saúde mas também no contexto 
dos direitos humanos, a Comissão de cuidados paliativos e alívio da dor da revista Lancet 
(2018) lança um importante relatório em março de 2018. O documento é resultado de anos de 
estudos mundiais que buscaram quantificar a magnitude e a distribuição mundial de pessoas 
doentes em grande sofrimento associada a necessidade de paliação e alívio da dor e propor um 
pacote essencial de serviços e medicamentos mínimos com custo acessível para todos os países, 
com estudos detalhados sobre acesso e distribuição do uso de morfina, delineando estratégias 
adequadas de acesso a opióides com segurança. O relatório chamado: “Aliviando o abismo no 
acesso a cuidados paliativos e alívio da dor – um imperativo para acesso universal de saúde: 
Relatório da Comissão Lancet” já no título lança foco na crueldade da pobreza e inequidade na 
comunidade global, na qual pessoas pobres em todo o mundo vivem e morrem em grande 
sofrimento sem nenhum ou muito pouco acesso ao cuidado paliativo. Este abismo fica claro a 
partir da análise do acesso e consumo mundial de morfina, um opióide barato, essencial e eficaz 
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para ofertar cuidado digno. Dos 298,5 m3 de toneladas de morfina utilizadas anualmente no 
mundo entre os anos de 2010 e 2013, apenas 0,1m3 de tonelada/ano chega para países 
subdesenvolvidos do terceiro mundo. O relatório conclui que no ano de 2015, mais de 61 
milhões de pessoas passaram por sofrimento intenso relacionado a doença grave no mundo, 
destas 25,5 milhões morreram., cerca de 80% delas viveram e morreram em países de baixa e 
média renda, com alta proporção de doenças previníveis ou tratáveis. 
Frente a este enorme abismo de acesso e necessidade urgente mundial de produção 
de equidade, a comissão propõe um novo conceito de cuidados paliativos, que considera 
elegível para paliação não apenas doenças ameaçadoras da vida, mas todo intenso sofrimento 
relacionado à saúde proveniente de doença grave, considerada qualquer doença aguda ou 
crônica que possa levar à debilidade por um longo período ou até a morte. Com o objetivo de 
ofertar cuidados holísticos, ativos a pessoas de todas as idades para melhorar a qualidade de 
vida dos pacientes, famílias e cuidadores. Retira da definição o adjetivo ‘controle ímpecável’ 
tornando a paliação mais palpável e alcançável para o desenvolvimento dos serviços, mas 
mantendo a orientação da prevenção, identificação precoce, avaliação e controle dos sintomas 
físicos e dos sofrimentos psíquicos, espirituais e problemas sociais. Dentre os princípios, 
reafirma os mesmos já desenhados pela OMS, e acrescenta que os cuidados paliativos são 
aplicáveis em todos os locais de cuidados de saúde (desde a residência até instituições 
hospitalares) e em todos os níveis (do primário ao terciário), podendo ser exercidos por 
profissionais com treinamento básico em cuidados paliativos, sendo que os especialistas e as 
equipes multiprofissionais devem estar disponíveis para o encaminhamento dos casos 
complexos. Este conceito, princípios e recomendações para integração dos cuidados paliativos 
nos serviços de saúde mundialmente foram baseadas no consenso da comissão Lancet (2018) e 
respaldados pela Associação Internacional de Hospice e Cuidados Paliativos (IAHPC). 
 
1.3.2. Inserção na Política Pública de Saúde  
 
No campo da política pública de saúde, segundo a OMS (2007), três medidas são 
necessárias para um país desenvolver um Programa Nacional de Cuidados Paliativos: 
• Política Governamental que incentive a integração dos cuidados paliativos na 
estrutura e financiamento do Sistema Nacional de Saúde; 
• Política Educacional que promova a formação dos profissionais de saúde, de 
voluntários e do público geral; 
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• Política de medicamentos que garanta a disponibilidade dos medicamentos 
essenciais para o manejo da dor e outros sintomas físicos e psicológicos, em especial os 
analgésicos opióides. 
O caráter transversal e integrado dos cuidados paliativos na rede de atenção à saúde 
necessita da organização de serviços de saúde em rede articulada, pela qual se promova cuidado 
continuado, entre os serviços de atenção primária, ambulatorial, domiciliar e hospitalar, já que 
a abordagem paliativa deva ser ofertada o quanto antes a partir do diagnóstico de uma doença 
ameaçadora da vida.  
Retomando novamente o relatório da comissão Lancet de cuidados paliativos e 
alívio da dor (2013), que propõe um pacote básico ou essencial para o acesso a paliação, e 
sintetiza as recomendações para os governos nas 6 (seis) estratégias a seguir: 
• Instituir políticas de cuidados paliativos na legislação em saúde, no orçamento e 
nos programas nacionais de saúde;  
• Garantir sua inserção nos programas dos planos privados e seguros saúde;  
• Garantir acesso a medicamentos e tecnologias essenciais para alívio da dor e 
paliação, incluindo medicamentos com apresentações pediátricas;  
• Assegurar a integração dos cuidados paliativos em todos os serviços de saúde, 
desde a atenção primária até os hospitais, onde toda a equipe possa reconhecer a elegibilidade 
e ofertar cuidados paliativos básicos, contando com a disponibilidade de serviços de referência 
especializados para consultas e encaminhamentos de casos complexos; 
• Garantir acesso a cuidados paliativos adequados para pacientes vulneráveis, 
incluindo crianças e idosos; 
• Colaborar com universidades, academias e hospitais universitários para fomentar 
pesquisa e treinamento em cuidados paliativos, como componente integral da educação 
continuada, envolvendo educação básica, intermediária e especializada.  
Observamos que a Comissão reafirma o tripé da recomendação da OMS, porém de 
forma mais detalhada e destaca como ponto fundamental para o avanço dos cuidados paliativos 
a integração em rede de saúde, a todos os serviços que prestam assistência e cuidado, que devem 
incorporar tal prática no cotidiano de suas ações a todos pacientes em sofrimento por uma 
doença grave, em todos os níveis do sistema público ou privado, de forma que as equipes 
especializadas sejam referência para casos complexos e interconsultas. 
Programas de cuidados paliativos incluem diversas modalidades de serviços tais 
como ambulatórios multidisciplinares, clínicas-dia, assistência domiciliar, e diversos modelos 
no âmbito hospitalar. Nesse último, podem haver: Equipes de consultoria que são uma equipe 
mínima interdisciplinar volante, acionadas pelo médico assistente,  que não assumem a 
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coordenação do cuidado, mas atuam como suporte e orientação das equipes assistenciais; 
Equipes itinerantes, que atuam de forma similar a equipe consultora, porém nesse caso 
assumem a condução do cuidado, podendo ser ou não compartilhada com o médico assistente 
e Unidade ou Enfermaria de Cuidados Paliativos com um conjunto de leitos para internação 
hospitalar onde a equipe multidisciplinar trabalha com a filosofia dos cuidados paliativos. E por 
fim, existem os ‘hospices’ que são hospitais de pequeno ou médio porte, que sugiram 
fortemente na cultura europeia, voltados para internação hospitalar apenas de pacientes em 
paliação, atuando com flexibilidade de horários, regras e visitas, em ambiência agradável e 
atividades de grupo de apoio psicoespiritual para pacientes e familiares. (ANCP, 2012) 
Segundo a Associação Internacional de Hospice e Cuidado Paliativo (IAHPC), 
independente do modelo e nível assistencial, os serviços de cuidados paliativos devem 
compartilhar princípios comuns  no cotidiano do trabalho, que são o reconhecimento e alívio 
dos sintomas físicos, com ênfase na dor, do sofrimento psicossocial, espiritual e existencial, 
incluindo o cuidado a familiares e cuidadores; comunicação empática e sensível entre 
profissionais, pacientes e familiares; respeito à verdade em todas as questões que envolvem a 
vida e a finitude e atuação sempre em equipe multiprofissional e interdisciplinar. (Doyle, 2009) 
Muito tem sido discutido sobre o papel da atenção primária à saúde (APS) nos 
cuidados paliativos, com recomendações da OMS (2007), da resolução da Assembleia Mundial 
de Saúde (2014) e mais recentemente do relatório da Comissão Lancet (2013) respaldada pelo 
IAHPC para inserção da paliação na política publica de saúde com ênfase nos serviços 
comunitários. Com experiências exitosas em vários países, como Reino Unido e Espanha, a 
APS que é responsável pela atenção à saúde da sua clientela adscrita no decorrer do tempo, tem 
atributos como facilidade de acesso, cuidado integral, acompanhamento longitudinal, 
coordenação do cuidado, abordagem familiar e proximidade geográfica e cultural que facilitam 
o acompanhamento precoce do paciente e suas famílias no processo de adoecimento, podendo 
iniciar controle sintomático e medidas de paliação a nível ambulatorial e domiciliar na medida 
da a evolução do curso da doença e perda da funcionalidade.  
Ressalta-se nesta revisão a importância da longitudinalidade do cuidado, 
aprimoramento profissional e trabalho com parceiras em rede podendo efetuar coordenação do 
cuidado, com abordagem precoce dos sintomas, acesso facilitado e mediação entre as famílias 
e os serviços especializados, impactando em menor índice de internações e melhores escores 
de qualidade de vida. (Silva, 2014) 
A Academia Nacional de Cuidados Paliativos define no Manual de Cuidados 
Paliativos quatro níveis de atenção a cuidados paliativos que deveriam funcionar de forma 
integrada: 
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Ação Paliativa – ações de cuidados paliativos desenvolvidos pela atenção 
primária e equipes de saúde da família treinadas; Cuidados Paliativos Nível 1 
- cuidado dispensado por equipe especializada em Cuidados Paliativos em 
nível hospitalar, ambulatorial ou domiciliar, porém sem leito próprio. 
Exemplo: equipe consultora em Cuidados Paliativos; Serviços de Atenção 
Domiciliar. Cuidados Paliativos Nível 2 – cuidado dispensado por equipe 
especializada em Cuidados Paliativos em nível hospitalar, ambulatorial ou 
domiciliar que atua com leitos próprios de internação. Equivalem tanto às 
enfermarias em hospitais gerais quanto às unidades hospitalares 
independentes; como os hospices. Cuidados Paliativos nível 3 - mesma 
característica do cuidado de grau II acrescida de capacidade para a formação 
de profissionais em Cuidados Paliativos. (ANCP, 2012) 
 
Segundo a ANCP (2012), a classificação acima foi debatida pela Câmera Técnica 
de Cuidados Paliativos no âmbito do Ministério da Saúde, instituída em 2006, porém a proposta 
não chegou a ser instituída formalmente no âmbito do SUS.  
Do ponto de vista da atenção primária, Rodrigues (2012) observa que há pouca 
literatura sobre APS e cuidados paliativos no Brasil, como também sobre cuidados paliativos a 
nível ambulatorial. E afirma que a APS além de ofertar ações paliativas, deve manter o 
seguimento de forma compartilhada com os demais níveis de atenção descritos acima. 
Entretanto esse potencial da APS apresenta entraves no cotidiano das unidades do sistema único 
de saúde, por fatores que impactam negativamente na qualidade da assistência, como a alta 
rotatividade dos profissionais das equipes, falta de treinamento específico básico, dificuldade 
de contrarreferência e integração com os demais serviços da rede. Além disso, a medicina 
paliativa no Brasil ainda é recente e não reconhecida como especialidade, e a formação paliativa 
tem pouca inserção na educação médica em geral, dificultando a formação adequada. Também 
não há reconhecimento dessa especialidade dentro da enfermagem e de outras profissões da 
saúde.  Corrobora neste cenário de dificuldades, a restrição do acesso a opióides, com uma 
legislação brasileira restritiva de acesso, no qual tanto o armazenamento, a prescrição com o 
receituário A e a dispensação da morfina têm distribuição restrita e excessivamente controlada 
pelo país pelas secretarias estaduais de saúde conforme a Portaria 344 da ANVISA (1998) que 
normatiza e regula o tema. (ANCP, 2012) 
Em revisões sistemáticas dos fatores que influenciam o local do óbito, os estudos 
têm mostrado que mais de 50% das pessoas em cuidados paliativos desejam morrer em casa, 
porém é no ambiente hospitalar que ocorrem a maioria dos óbitos (Howell et al., 2010; 
Higginson, Gomes, 2006). A principal causa de internação hospitalar em pacientes em cuidados 
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paliativos ainda é o controle inadequado dos sintomas não compensados em outros níveis de 
atenção, porém outros fatores também influenciam como a falta de suporte e acompanhamento 
de equipe domiciliar, insegurança da família e mesmo pressão sociocultural de sensação de 
‘estar fazendo alguma coisa’ ao levar para o ambiente hospitalar (ANCP, 2012).  
Segundo meta-análise da Cochrane em 2013 sobre eficácia e custo-efetividade de 
serviços domiciliares de cuidados paliativos para adultos com doenças avançadas e seus 
cuidadores levantou 23 estudos, incluindo 37.561 pacientes e 4042 cuidadores com doenças 
ameaçadoras da vida, na maioria oncológicas, porém também com insuficiência cardíaca 
congestiva, doenças pulmonares obstrutivas crônicas, HIV/AIDS, esclerose múltipla e outras 
condições. Os resultados relatam forte evidência científica que mostra que a chance de morrer 
no domicílio segundo seu desejo mais que dobra quando os pacientes são acompanhados por 
serviços de atenção domiciliar e que há evidência pequena, mas estatisticamente significativa 
de melhor controle sintomático no domicílio, em particular nos pacientes com câncer, em 
comparação com cuidado usual, porém sem diferença em relação ao estresse do cuidador. Foi 
inconclusiva a evidência sobre benefício de relação custo-efetividade especialmente para 
condições não malignas. 
Serviços públicos de cuidados paliativos atuam isoladamente no Brasil, nos 
diversos níveis de atenção, geralmente vinculados a serviços hospitalares e oncológicos, com 
dificuldades de organização em linha de cuidado e privados de normativas ou publicações 
federais que definam os papéis dos serviços de saúde nesse campo (ANCP, 2006). Até 2012, 
os principais serviços de cuidados paliativos no Brasil publicados pela ANCP estão no ambiente 
hospitalar - Hospital Emílio Ribas de São Paulo – SP, Instituto Nacional do Câncer no Rio de 
Janeiro – RJ, Hospital do Servidor Público Estadual de São Paulo – SP, Hospe- daria do 
Hospital do Servidor Público Municipal de São Paulo – SP, Hospice do Instituto de Câncer de 
São Paulo em Cotia – SP, NASPEC (Núcleo Assistencial para Pessoas com Câncer) de Salvador 
– BA, GISTO (Grupo Interdisciplinar de Suporte Terapêutico Oncológico) do Hospital Erasto 
Gaertner em Curitiba – PR, Centro de Estudos e Pesquisas Oncológicas (CEPON) de 
Florianópolis – SC, Hospital São Judas Tadeu – Fundação PIO XII do Hospital de Câncer de 
Bar- retos – SP, Hospital Costa Cavalcanti de Foz do Iguaçu – PR, EICPO (Equipe 
Interdisciplinar de Cuidados Paliativos Oncológicos) do Hospital de Câncer de Londrina – PR, 
IMIP (Instituto de Medicina Materno Infantil) de Recife – PE, Programa de Internação 
Domiciliar Interdisciplinar de Pelotas – RS, que apesar de ser um programa de atenção 
domiciliar está ligado ao Hospital Universitário da Universidade Federal de Pelotas, GAPPO 
(Grupo de Apoio Paliativo ao Paciente Oncológico) do Hospital Araújo Jorge da Associação 
de Combate ao Câncer de Goiás na cidade de Goiânia – GO, Hospital Regional da UNIMED 
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de Fortaleza – CE, Serviço de Terapia da Dor e Cuidados Paliativos da Fundação Centro de 
Controle de Oncologia do Amazonas STDCP/FCECON de Manaus – AM. (ANCP, 2012) 
Segundo estudo do contexto normativo vigente até junho de 2014, em que os 
cuidados paliativos são citados dentro do arcabouço de portarias e programas criados pelo 
Ministério da Saúde, evidencia a fragilidade do tema dentro do Sistema Único de Saúde. Em 
um histórico levantado a partir de 2002, houve algumas tentativas de desenvolvimento de 
programas nacionais. A primeira normativa de 2002 instituía o Programa Nacional de 
Assistência a Dor e Cuidados Paliativos no SUS com objetivos gerais e diretrizes nacionais, na 
sequencia houve a criação de Centros de Referência em tratamento de dor, porém sem incentivo 
financeiro federal, apenas 2 estabelecimentos foram encontrados cadastrados no sistema do 
CNES (cadastro nacional de estabelecimentos de saúde) e uma tentativa de flexibilização do 
acesso a opióides pela Anvisa, que autorizava a prescrição sem receita amarela para pacientes 
cadastrados no programa. Nenhuma outra normativa ou documentos técnicos e protocolos 
nacionais foram publicada nesse sentido, até o ano de 2006, e, portanto, sem definição e 
tipificação dos serviços, sem financiamento e proposta de monitoramento/ avaliação, o 
programa não foi efetividado na realidade do SUS.  
Posteriormente, de 2006 a 2008 houve novos esforços neste sentido, ao se 
reconhecer que o Programa não havia sido instituído de fato, o Ministério da Saúde o revoga 
pela portaria MS/GM 3150/2006 e estabelece uma câmara técnica em controle de dor e 
cuidados paliativos, composta por especialistas e gestores, para realizar um novo planejamento 
da política pública. Porém não houve novas publicações ou normativas apesar do trabalho da 
câmara técnica. A partir de 2009, houve atualizações nas normativas que regulamentam a 
assistência farmacêutica, mantendo a política atual de controle de opiáceos, e em 2012 se 
atualizou o Protocolo clínico de controle da dor crônica. (Ugarte, 2014) 
A partir de 2012, novas normativas são publicadas no campo dos cuidados 
paliativos, em especial com avanços por meio do programa de atenção domiciliar. Até setembro 
de 2018, havia apenas citações sobre cuidados paliativos em 3 normativas federais vigentes: a 
política nacional de prevenção e controle do câncer, a política nacional de atenção domiciliar e 
a portaria que define a rede de atenção à saúde das pessoas com doenças crônicas (Ugarte, 
2014) que serão aprofundadas a seguir. 
Porém do ponto de vista normativo, a partir da aprovação e implantação da primeira 
normativa da política de atenção domiciliar em 2011, as equipes da Coordenação Geral de 
Atenção Domiciliar (CGAD) em 2013 iniciaram em conjunto com a equipe da Coordenação 
Geral de Pessoas com doenças crônicas, responsável pela política de combate e prevenção do 
câncer, a formação de um grupo de trabalho, no qual eu participei entre 2013 e 2015 como 
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representante da CGAD. Este grupo realizou o resgate da produção federal sobre cuidados 
paliativos desde os anos 2000, tanto de normativas publicadas e revogadas já citadas 
anteriormente quanto de elaboração técnica interna não publicada. E iniciou a elaboração de 
uma proposta de regulamentação dos cuidados paliativos no sistema único de saúde, inseridos 
na rede de atenção à saúde, com ações a serem desenvolvidas desde a atenção básica, atenção 
especializada, serviço de atenção domiciliar, urgência e emergência e atenção hospitalar. Ao 
longo desde período, este grupo de trabalho foi ampliado com a atuação de outras coordenações 
do ministério da saúde e membros externos que culminou na publicação da resolução n. 41, de 
31 de outubro de 2018, que dispõe sobre as diretrizes para a organização dos cuidados paliativos 
no âmbito do sistema único de saúde pela Comissão Intergestores Tripartite (CIT).  
Esta é uma diretriz ampla que define o conceito e princípios dos cuidados paliativos 
para o SUS para toda pessoa afetada por uma doença aguda ou crônica que ameace a vida, e 
traz orientações gerais sobre sua organização nos diversos pontos da rede de atenção à saúde, 
o acesso e a oferta de medicamentos necessários e a promoção de informações para a sociedade 
civil e de educação permamente na área para os profissionais de saúde. Afirma que o 
financiamento para sua efetiva organização será objeto de pactuação posterior da CIT.  
Aprofundaremos a seguir as normativas federais sobre as políticas referentes à 
prevenção e controle do câncer e à política de atenção domiciliar que traduzem efetivamente 
em implantação e regulamentação dos serviços de saúde dentre as respectivas áreas temáticas.  
A Política Nacional de Prevenção e Controle do Câncer (PNPCC), instituída pela 
Portaria GM /MS no. 874 de 18 de maio de 2013, define que os hospitais habilitados em 
oncologia (Unacons e Cacons) devem garantir oferta de cuidados paliativos na própria unidade, 
por meio de assistência ambulatorial, leito hospitalar ou atenção domiciliar. Ou poderão, de 
forma integrada com a rede de saúde, referenciar estes pacientes para outros estabelecimentos 
(Brasil, 2013). Porém não se criou formas de se identificar, nem monitorar quais ofertas de 
cuidados paliativos os hospitais habilitados estão ou não realizando, já que o sistema de cadastro 
nacional de estabelecimentos de saúde (SCNES) não possui marcadores para identificar leitos 
de cuidados paliativos, equipes ambulatoriais ou de atenção domiciliar nestes hospitais 
habilitados. Geralmente, os cuidados paliativos têm sido negligenciados pelos serviços 
habilitados. (Fripp et al., 2012)  
Do ponto de vista do monitoramento de ações por meio dos Sistemas de Informação 
do SUS, ao se realizar uma busca em fevereiro de 2018 e novamente em junho de 2018, com 
os temas ‘cuidados paliativos’ e ‘cuidado paliativo’ no portal do SIGTAP (Sistema de 
Gerenciamento da Tabela Unificada de procedimentos, medicamentos e OPM do SUS), não 
foram encontrados procedimentos de registro para internação hospitalar de cuidados paliativos 
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no sistema de informação hospitalar (SIH) e apenas dois procedimentos foram identificados na 
tabela do sistema de informação ambulatorial (SIA): 
• 03.02.02.001-2 Atendimento fisioterapêutico para pacientes em cuidados 
paliativos, em acompanhamento oncológico que realiza quimioterapia e/ou radioterapia e que 
apresenta disfunções causadas pelo câncer ou pelo tratamento oncológico, criado em 2008. 
Financia R$6,35 por procedimento a nível ambulatorial ou hospitalar (MS, 2008).  
• 03.01.14.001-4 Atendimento de paciente em cuidados paliativos: criado em 
novembro de 2014, permite registro pela atenção básica, atenção domiciliar ou ambulatorial, 
porém não gera transferência de recursos pelo procedimento. Ou seja, o ministério da saúde 
não transfere recursos pelos ‘procedimentos’ informados pelas equipes nos territórios (MS, 
2014). 
A pesquisa na base de dados do Datasus, via Tabnet, dos dois procedimentos acima 
mostra os seguintes registros: 
 
               Tabela 1- Produção Ambulatorial - SUS - Brasil - Número de procedimentos relacionados  
               a cuidados paliativos registrados no ano de 2017. 
 
Produção Ambulatorial – SUS – Brasil Total de registros 2017 
03.02.02.001-2 Atendimento fisioterapêutico 
em cuidados paliativos 
198.430 
03.01.14.001-4 Atendimento de paciente em 
cuidados paliativos 
3.374 
              Fonte: Datasus / Ministério da Saúde. Disponível em: tabnet.datasus.gov.br 
 
Infelizmente não é possível identificar quantos pacientes estão recebendo tais 
cuidados, já que o registro é por produção de procedimentos. Nota-se que o segundo registro, 
mais genérico, e que pode ser registrado por qualquer profissional de nível superior da equipe, 
ainda é pouco utilizado como registro, em contradição com o primeiro que é exclusivo do 
fisioterapeuta, o que pode estar relacionado com o desconhecimento do mesmo, já que foi 
criado apenas em 2014, associado a falta de incentivo financeiro federal que não prevê 
financiamento para o mesmo.  
Entretanto, como membro da equipe técnica de Coordenação Geral de Atenção 
Domiciliar na época, posso afirmar que o intuito do Ministério da Saúde na criação desse código 
era o acompanhamento em especial dos serviços de atenção domiciliar e pelas equipes da 
atenção básica, que não possuíam nenhuma forma de registro de cuidado paliativo até então. 
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Ambos os programas não são financiados pela lógica de procedimento, comum no meio 
hospitalar, e sim por bloco de financiamento para cada equipe implantada, e, portanto, os 
procedimentos de registro não estão vinculados a recursos federais.  
Mesmo antes dos avanços da política federal de atenção domiciliar, e diante de um 
frágil arcabouço jurídico-legal e normativo, os cuidados paliativos já se insinuavam por 
caminhos estreitos dentre os serviços de saúde, em especial por meio da potência da atenção 
domiciliar. (ANCP, 2006) 
No Brasil, a primeira forma organizada de assistência domiciliar foi o Serviço de 
Assistência Médica Domiciliar de Urgência criado em 1949. Na década de 1990, seguindo uma 
tendência mundial, surgiram serviços privados organizados na forma de cuidado domiciliar 
(home care). Paralelamente, municípios e instituições de saúde públicas, em especiais hospitais 
de grande porte, organizaram serviços domiciliares frente à falência do modelo hospitalar e à 
transição epidemiológica e demográfica, impulsionados pela necessidade de evitar internações 
desnecessárias, promover alta precoce e cuidados paliativos. (Feuerwerker e Merhy, 2008) 
No período de 1998 a 2006, a partir da ampliação de atenção domiciliar no SUS por 
iniciativas de diversos gestores e necessidade de regulamentação, houve as primeiras 
normativas federais que regulamentavam internação domiciliar, sendo que a primeira iniciativa 
em 1998, estabeleceu requisitos para habilitação de hospitais para a realização de internação 
domiciliar, voltadas exclusivamente para desospitalizaçao com financiamento via AIH, porém 
não citava cuidados paliativos como possibilidade de elegibilidade de pacientes (Brasil, 1998).  
Em 2002, a Lei 10424/2002, acrescenta capítulo VI a lei orgânica do SUS,          n0 
8080 de 1990, e estabelece o atendimento domiciliar e a internação domiciliar no âmbito do 
Sistema Único de Saúde (Brasil, 2002). Esta lei, proposta pelo legislativo sem articulação com 
o MS, evidenciava o fato da atenção domiciliar não ter sido concebida como modalidade 
assistencial na formulação original do SUS (Oliveira Neto, 2016). Apenas em 2006, a ANVISA, 
aprova a Resolução de Diretoria Colegiada no 11, que dispõe sobre o regulamento técnico de 
funcionamento dos serviços de atenção domiciliar públicos e privados (ANVISA, 2006) e o 
MS instituiu a internação domiciliar no SUS, sendo a primeira vez que os cuidados paliativos 
aparecem como critério de elegibilidade (Brasil, 2006). Entretanto, apesar do avanço 
normativo, a AD permaneceu estagnada enquanto programa federal com incentivo para os 
municípios já que a Portaria GM/MS n° 2.529, de 19 de outubro de 2006, não foi 
operacionalizada de fato pelo gestor federal e os serviços públicos de atenção domiciliar já 
existentes até então sobreviviam apenas pela militância de trabalhadores e gestores municipais 
e/ou estaduais e de instituições hospitalares que financiavam suas próprias equipes (Oliveira 
Neto, 2016).  
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A expansão da atenção domiciliar no SUS se evidencia de fato a partir de novembro 
de 2011 com a criação do Programa Melhor em Casa, quando o governo federal redefine a 
política de atenção domiciliar (MS, 2011b). A nova política foi fruto do trabalho de um grupo 
de trabalho formado por áreas técnicas do MS e gestores de experiências de AD municipais e 
hospitalares em curso desde a década de 90, embasados pelo acúmulo normativo anterior e por 
pesquisa financiadas pelo MS, entre 2005 e 2007, intitulada “Implantaçao da Atençao 
Domiciliar no âmbito do SUS – Modelagens a partir das experiências correntes” (Oliveira Neto, 
2016).  Apesar de ter mantido em grande parte sua essência, a normativa de 2011 sofreu 
alterações com intuito progressivo de ampliação dos critérios para possibilitar que todos os 
municípios sejam possíveis de habilitação, de forma a não priorizar apenas uma minoria acima 
de 100mil habitantes prevista inicialmente, como também para qualificação dos serviços 
municipais e aumento dos incentivo federal, , até a portaria vigente atualmente: Portaria 
GM/MS 825 de 25 de abril de 2016. (MS, 2016)  
O Programa Melhor em Casa promoveu a criação e expansão descentralizada de 
serviços de atenção domiciliar (SAD) municipais com equipes multiprofissionais articuladas 
em rede, tanto com a atenção básica e ambulatorial quanto com a rede de urgência e hospitalar. 
Desde sua criação, municípios implantaram equipes multiprofissionais de atenção domiciliar 
(EMAD) com base territorial, com referência de uma equipe para cerca 100 mil pessoas, e 
dentre os critérios de elegibilidade para admissão inclui pacientes com necessidade de cuidados 
paliativos (Oliveira Neto e Dias, 2014) 
A nova configuração da Atenção Domiciliar (AD) no Sistema Único de Saúde 
regulamenta o seu funcionamento no SUS e consiste numa modalidade de atenção à saúde 
substitutiva ou complementar às já existentes, caracterizada por um conjunto de ações de 
promoção à saúde, prevenção e tratamento de doenças e reabilitação prestadas em domicílio, 
com garantia de continuidade de cuidados e integrada às redes de atenção à saúde (MS, 2016).  
A AD atua como braço assistencial importantíssimo para a implantação dos 
cuidados paliativos de forma abrangente e equitativa, favorecendo atenção humanizada e 
centrada no paciente e sua família, promovendo a autonomia e qualidade de vida, por meio da 
clínica ampliada. (Campos e Guerrero, 2010). A atenção básica e os serviços de atenção 
domiciliar devem ser os principais responsáveis pelo cuidado compartilhado, de forma 
continuada e integrada dos pacientes que necessitam de cuidados paliativos, de forma a garantir 
o domicílio como lócus preferencial de cuidado dos pacientes em terminalidade de vida. (MS, 
2013b) 
A regulamentação estabelece três modalidades de atenção domiciliar, sendo os 
pacientes classificados como AD1 de responsabilidade da atenção básica e os AD2 e AD3 de 
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responsabilidade de acompanhamento do SAD. AD1 consiste em pacientes domiciliados ou 
acamados, crônicos e estáveis, que requeiram cuidados com menor frequência com cuidados 
satisfatórios pelos cuidadores. AD2 necessitam de acompanhamento mais intensivo, e 
apresentam condições agudas ou crônicas agudizadas e/ou crônica-degenerativas que 
necessitem de visitas no mínimo semanais, como pós-operatório com necessidade de 
reabilitação, adaptação a sondas, ostomias, traqueostomia, antibioticoterapia no máximo de 
12/12horas, além de cuidados paliativos e bebês prematuros com ganho de peso ponderal em 
seguimento domiciliar. A modalidade AD3 constitui de pacientes em AD2 com uso de 
equipamento ou agregação de procedimento de maior complexidade, como ventilação 
mecânica, transfusão sanguínea, nutrição parenteral e paracentese de repetição. Dentre os 
critérios de inelegibilidade estão a necessidade de monitorização contínua, assistência contínua 
de enfermagem, necessidade de propedêutica complementar, com demanda potencial de vários 
procedimentos diagnósticos com urgência, necessidade de tratamento cirúrgico com urgência e 
necessidade de ventilação mecânica invasiva, nos casos em que a equipe não estiver apta a 
realizar tal procedimento (MS, 2016). 
Seguindo o princípio de equipes de trabalho interdisciplinar, os serviços de atenção 
domiciliar implantados são compostos de EMAD, equipe multidisciplinar de atenção 
domiciliar, composta por médico (mínimo 40hs), enfermeiro (40hs), 3 ou 4 técnicos de 
enfermagem, totalizando 120 horas e fisioterapeuta ou assistente social. A EMAD pode ser do 
tipo 1 para municípios acima de 40 mil habitantes, com a carga horária descrita acima, ou do 
tipo 2 para municípios menores que 40 mil habitantes, com discreta redução de carga horária 
mínima para médico e enfermeiro. Para cada 1 a 3 EMADs, o gestor pode implantar uma EMAP 
(equipe multiprofissional de apoio) que deve ser composta por pelo menos 3 profissionais, a 
escolha do gestor local, dentre as categorias profissionais de psicólogo, fisioterapeuta, terapeuta 
ocupacional, nutricionista, fonoaudiólogo, assistente social, terapeuta ocupacional, odontólogo 
e farmacêutico. Deve funcionar no mínimo em regime de 12 horas/dia, com cuidado horizontal 
pela EMAD. (MS, 2016) 
O SAD pode ser implantado e gerido pelo município ou pelo gestor estadual, em 
municípios que tenham hospital de referência e cobertura de serviço de atendimento móvel de 
urgência (SAMU), podendo estar sediado em sede própria, ou em qualquer outro ponto da rede 
de atenção a saúde, como hospitais, unidades de pronto-atendimento (UPAs), unidades de saúde 
da família e policlínicas. Não deve atuar como porta de entrada no sistema, mas estar 
incorporado ao sistema de regulação, articulando-se com os outros pontos de atenção à saúde. 
Dessa forma, deve receber pacientes encaminhados de qualquer ponto da rede, seja da atenção 
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básica e das UPAs, podendo evitar hospitalizações desnecessárias, como da rede hospitalar 
realizando desospitalizações. (MS, 2016)  
Com a introdução do incentivo federal, de 50 mil reais para custeio mensal da 
EMAD tipo 1, 34 mil reais para EMAD tipo 2 e 6 mil reais para a EMAP (MS, 2016), a atenção 
domiciliar cresceu vertiginosamente no país, e segundo site da sala de apoio à gestão estratégica 
(SAGE) do ministério da saúde, infelizmente com últimos dados atualizados referentes a 
setembro de 2017, há 640 EMADs e 358 EMAPs implantadas no país, com cobertura de 53 
milhões de brasileiros, em torno de 25,8% da população. Segundo Oliveira Neto (2016), em 
análise quantiqualitativa da implantação do Programa Melhor em Casa no país, mostrou que os 
SADs estão concentrados na região nordeste e sudeste, em municípios maiores de 40 mil 
habitantes e com índices de desenvolvimento humano mais elevado. Segundo estudo, na 
perspectiva dos gestores municipais, o custeio federal é um dispositivo fundamental para o 
avanço do programa nos últimos 5 anos, com grande expansão de cobertura desde seu 
lançamento em 2011, e que a atenção domiciliar apresenta papel importante de articulação da 
rede, coordenação do cuidado dos usuários e como alternativa ao cuidado hospitalar. 
A necessidade de educação permanente enquanto diretriz da implantação da 
atenção domiciliar no sistema de saúde é essencial. Nesse sentido, o Ministério da Saúde 
produziu entre 2012 e 2014 três cadernos de atenção domiciliar, e promoveu cursos de extensão, 
aperfeiçoamento e cursos de especialização no ano de 2014 em atenção domiciliar na 
modalidade EAD– educação a distância - em parceria com a Universidade aberta do SUS 
(Unasus, 2013). Tais iniciativas devem ser permanentes e transversais, por meio da educação 
permanente, no processo de gestão dos serviços de atenção domiciliar em todas as esferas de 
governo.  
Segundo o Caderno de atenção domiciliar de 2013, os grandes pilares do trabalho 
das equipes de AD nos cuidados paliativos devem respeitar os seguintes princípios: 
• Atuar com competência cultural, para reconhecimento adequado de valores e 
funcionamento das famílias atendidas, aliada à humildade cultural, com ênfase no respeito 
dessas características observadas, em espaço e tempo tão íntimos que é o evento da morte em 
domicilio; 
• Comunicar-se de forma clara, possibilitando ao paciente e aos familiares a 
possibilidade de receber todas as informações necessárias e expressar todos os sentimentos; 
• Atingir o maior nível de controle dos sintomas, com ênfase na dor; 
• Preparar pacientes e familiares para a morte dentro dos limites de cada um e 
proporcionar o máximo alivio do sofrimento; 
• Instrumentalizar cuidadores e familiares para o cuidado paliativo domiciliares; 
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• Proporcionar qualidade de vida e dignidade para paciente e familiares, com todo 
o suporte e segurança possível.  
A horizontalidade do cuidado e o vínculo com a equipe de referência diminui a 
procura desnecessária pelas portas de urgências e emergências e a necessidade de 
hospitalizações, além de promover um cuidado humanizado e ampliado de acordo com os 
princípios da paliação e da clínica ampliada voltados para paciente e seus familiares (MS, 
2013b). 
O processo de trabalho das equipes é permeado por diversos desafios para a 
qualificação do cuidado, que vão desde a articulação da rede de saúde, a educação permanente 
das equipes e o acesso facilitado a medicamentos, principalmente opióides, e em especial no 
processo de encontro trabalhador-usuário-família. Para enfrentar o processo do morrer e a morte 
de forma digna, esse encontro deve ser produtor de vínculos fortes de confiança e cooperação, 
de subjetividades potentes que promovam autonomia e empoderamento diante de momentos de 
intenso sofrimento. (Merhy, 1997). Os desafios nesse caminhar das equipes estão para além das 
normativas, e se constroem no cotidiano do trabalho, na produção de afetos de alegrias que 
impulsionam o agir em saúde centrado nas necessidades humanas, e no método de gestão do 
trabalho democrático e libertador, enquanto espaço coletivo de co-produção de sujeitos e 
subjetividades transformadoras (Campos, 2000). 
A atenção domiciliar é uma prática inovadora, mas também um campo em disputa. 
Assim como os cuidados paliativos, o cuidado no domicílio é incomum nos currículos de 
graduação e pós-graduação na formação em saúde e se mostra como um campo de descoberta 
dos trabalhadores em saúde e da gestão, que via de regra, tentam transferir práticas hegemônicas 
do hospital para dentro dos lares, e paulatinamente vão sendo quebrados ‘protocolos’ 
previamente estruturados das tecnologias duras e leveduras que precisam ser adaptados dentro 
do domicílio. Feuerwerker e Merhy (2009) estudaram experiências de AD municipais entre 
2005 e 2007, descreveram esse potencial inovador dessa modalidade de cuidado no domicílio, 
que se desenvolve a partir de uma ‘tensão’ entre dois pólos. De um lado o polo da 
medicalização, hegemônico no modelo biomédico hospitalar, que tenta apenas transferir o 
cuidado para o domicílio e mantem uma lógica institucionalização das pessoas dominada pela 
racionalidade técnica com predomínio das tecnologias duras e leve-duras sem avanços no 
campo da integralidade do cuidado e humanização das práticas. No outro polo, denominado 
como da desinstitucionalização e substitutividade da lógica hospitalar, tensionado pelo 
paciente, família e cuidadores, a AD tem o potencial de exigir um olhar integrado e cuidadoso 
da equipe, que com predomínio das tecnologias leves e leve-duras deve pactuar a terapêutica 
influenciada pelos modos de cuidar, afetos e conflitos familiares envolvidos, pela ampliação de 
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autonomia do usuário, que tenta assumir a condução da sua própria saúde de modo 
compartilhado com a equipe. O lócus do domicílio como lugar de cuidado, carregado com as 
representações do paciente e sua família, com sua história de vida e seu contexto sócio-cultural 
é definidor para uma nova correlação de forças e da disputa de um projeto terapêutico ampliado.  
Podemos fazer um paralelo entre os polos desta tensão descrita por Feuerwerker e 
Merhy (2008) que constituem o potencial inovador das práticas na atenção domiciliar com a 
mesma disputa de paradigma, descrita por Pessini (2004) ao falar sobre os cuidados paliativos, 
como uma prática de cuidado humanizado e integral que questiona o paradigma biomédico de 
cura em favor de um paradigma do cuidado. Pessini não cita o lócus do cuidado em si como 
origem da disputa, mas o modelo de cuidado, definido pelos princípios dos cuidados paliativos. 
Dentre do campo de forças que questionam um modelo hegemônico de cuidado biomédico, 
altamente biologista e centrado na racionalidade biomédica, ao somar as forças e potências dos 
cuidados paliativos na atenção domiciliar, espera-se possibilidades de avanços nas práticas em 
saúde, com experiências e serviços inovadores voltados para um olhar integral, promotor de 
cuidado, envolvendo a família e priorizando a autonomia do usuário, em especial nesta fase tão 
angustiante da vida como a finitude. 
Apesar dos recentes avanços, muito ainda precisa ser desenvolvido para a 
constituição dos cuidados paliativos na atenção domiciliar como oferta de um novo modelo 
tecnoassistencial, disponível de forma institucional e fortalecida dentro da rede de saúde, para 
as diferentes complexidades de cuidado domiciliar em todos os municípios brasileiros.  
Mesmo em municípios com Serviços de atenção domiciliar implantados, a 
realidade do acesso aos cuidados paliativos de cada local pode variar de acordo com diversos 
fatores, internos e externos à equipe, dentre as quais despontam a falta de treinamento em 
cuidados paliativos, a dificuldade de cobertura das iniciativas de educação permanente, a 
restrição do acesso aos diversos medicamentos essenciais para cuidados paliativos, em especial 
os opióides, a dificuldade de manejo desses medicamentos e outras técnicas para controle 
efetivo dos sintomas, além das características de competência técnica e atitudinal do 
profissional, da organização dos serviços e do modelo de atenção local.  
O domicílio como campo da micropolítica do cuidado, conhecido como o terreno 
onde se dá o último ato de cuidar, tensiona e induz os serviços a garantirem esta oferta de 
cuidado, porém não garante que esteja acontecendo de fato. E, portanto, este trabalho se propõe 
a analisar, a partir da ótica do cuidado paliativo, como se organiza a gestão do cuidado na 
perspectiva dos trabalhadores de uma equipe de atenção domiciliar que busque promover a 
assistência de pacientes em cuidados paliativos, de um SAD implantado no município baiano 
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de Vitória da Conquista, habilitado de acordo com a regulamentação federal do Programa 
Melhor em Casa. 
Segundo Cecilio (2011), entende-se por gestão do cuidado como o provimento das 
tecnologias de saúde, que podem ser leves, leve-duras e/ou duras, de acordo com a necessidade 
singular de cada pessoa, em diferentes momentos da vida, visando seu bem-estar e autonomia 
para uma vida produtiva e feliz.  Isso ocorre em 6 dimensões que são interdependentes e se 
inter-relacionam: gestão do cuidado individual, familiar, profissional, organizacional, sistêmica 
e societária. A dimensão individual ou o “cuidar de si” que se relaciona com a capacidade de 
autonomia do indivíduo e seu modo de estar e conduzir sua vida no mundo; a dimensão  familiar  
depende da rede de apoio e família que vão atuar no cuidado da pessoa dependendo do momento 
da vida, carregada das complexidade das relações que se construíram ao longo da vida,  e que 
vão ser extremamente demandadas  no processo da finitude e na atenção domiciliar, com  
frequentes sobrecargas para cuidadores e familiares. A dimensão profissional do cuidado ocorre 
no momento do encontro entre trabalhador-usuário, e se dá no terreno da micropolítica em 
saúde, de acordo com  três elementos principais: a competência técnica do profissional de 
acordo com seu núcleo de saber, experiência e formação; sua postura ética para mobilizar seu 
saber e  se disponibilizar para ofertar a melhor forma possível de cuidado diante da necessidade 
do outro e sua atitude de empatia e capacidade de construir vínculo  com  o usuário e sua família. 
A dimensão organizacional depende da organização dos serviços de saúde, do modo como se 
dá a divisão do trabalho que será influenciada pela questão gerencial, trabalho em equipe, 
atividades de coordenação, comunicação, fluxos de atendimento, protocolos, e outros 
dispositivos compartilhados pelo serviço. A dimensão sistêmica da gestão do cuidado depende 
do grau de integralidade da rede de atenção à saúde com suas conexões formais e 
regulamentadas entre os serviços de uma rede de saúde, municipal, regional, estadual e 
nacional. E a dimensão da gestão do cuidado societária se refere a como cada sociedade produz 
concepções do papel do Estado e do direito  à saúde que se traduzem na implementação de 
políticas públicas sociais e de saúde. 
A partir da compreensão da amplitude desse conceito da gestão do cuidado, num 
contexto societário de saúde enquanto direito e dever do estado, e no campo sistêmico da 
regulamentação federal da atenção domiciliar no SUS, este trabalho faz um recorte de um 
estudo de caso para compreender a gestão do cuidado do SAD com pacientes em cuidados 
paliativos, dentro das dimensões da gestão organizacional da atenção domiciliar e 
secundariamente, profissional. Secundariamente, já que esta última é definida no encontro entre 
usúario-profissional, a pesquisa terá apenas uma visão parcial deste cuidado a partir da fala do 
trabalhador. Entretanto essas dimensões influenciam e são influenciadas a todo o momento 
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pelas dimensões individual e familiar, em especial neste momento de finitude da vida onde o 
lócus do cuidado é o domicílio. 
51 
 
2. MINHAS IMPLICAÇÕES 
 
Falar de atenção domiciliar é como adentrar a mundo da Alice no país das 
maravilhas, sem regras, sem padrões, em constante processo de descoberta, desafio, trabalho, 
dedicação, vínculo e produção de subjetividades... intensas, que podem ir da felicidade ao 
sofrimento.  
Eu comecei a descobrir a atenção domiciliar durante a Residência de Medicina de 
Família e Comunidade, e uma das experiências que marcaram foi o seu Mário. Veio à unidade, 
com seus 80 anos, queixando de dor abdominal aguda com diarréia, encaminhado para 
internação hospitalar devido a desidratação e compensação clínica, que recebeu alta com 
diagnóstico de carcinomatose peritoneal, ou seja, câncer em fase avançada com metástase em 
todo o abdome. Começou a partir daí num quadro progressivo de perda de funcionalidade e 
passamos a realizar o atendimento domiciliar, pautado nas decisões compartilhadas com a 
família. A primeira difícil decisão, foi a de não realização do tratamento de quimioterapia, já 
que não haveria possibilidade de cura, e a partir disso, família e equipe de saúde iniciaram uma 
caminhada de cuidados paliativos, procurando ao máximo evitar internações, controlar 
sintomas, buscar autonomia e qualidade de vida, junto da família, chegando a visita-lo 
semanalmente até o falecimento no domicílio. Semanas depois, as médicas residentes, 
enfermeira, técnicas de enfermagem e agentes comunitárias receberam um jornal com 
mensagem de agradecimento da família pelo acompanhamento e os cuidados no domicílio.  
Pela primeira vez, entrei em contato com a finitude fora das proteções frias e 
tecnológicas do hospital, pautadas pelo trabalho em equipe com forte vínculo com usuário e 
família. Conheci pela primeira vez, o conceito de cuidados paliativos, o manejo da morfina, as 
dificuldades de acesso a medicamentos essenciais como o opióide, envolto de tanto controle 
burocrático por parte da política governamental, e passei a compreender a dor como “dor total”, 
conceito criado por Cicely Saunders, que analisa a dor como sintoma não apenas biológico, 
mas também psíquico, familiar, social, cultural e espiritual, e que portanto, para seu controle, o 
paciente apresenta necessidades que precisam ser abordadas pela equipe em todas essas esferas. 
Tempos depois, tive a oportunidade de trabalhar num serviço de atenção domiciliar 
(SAD), vinculado à secretaria estadual de saúde da Bahia, e que ficava lotado no Hospital Geral 
do Estado em Salvador-BA. E pude viver a atenção domiciliar 40 horas por semana, com todas 
as suas estórias cotidianas, de limites e superação pelos pacientes, cuidadores e famílias, nas 
dificuldades de relação do serviço de atenção domiciliar com a rede de atenção à saúde e com 
a gestão, no apoio cotidiano entre os trabalhadores da equipe, mas essencialmente na 
constatação de uma prática em saúde altamente inovadora e transformadora, pela possibilidade 
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de adentrar às casas das pessoas, e construir relações de cuidado que podiam tornar a equipe 
quase que extensão da família. O trabalho cotidiano de compartilhar decisões e saberes entre 
trabalhadores e usuários, e a disputa em torno do projeto terapêutico que por vezes gerava 
conflitos, que paulatinamente testava a capacidade de cuidado e inovação da equipe.  
Posteriormente, me mudei para Brasília e entre 2013 e 2015 contribuí no Ministério 
da Saúde como consultora técnica da Coordenação Geral de Atenção Domiciliar (CGAD), 
coordenação criada em 2011 a partir da redefinição da atenção domiciliar como política no 
sistema único de saúde, com normatização e financiamento federal, com a criação do Programa 
Melhor em Casa. Tal política foi criada e formulada a partir de um trabalho intenso de 
compartilhamento de saberes, entre gestores e trabalhadores de experiências de serviços de 
atenção domiciliar, que desde a década de 90 e anos 2000 foram desenvolvidas por instituições 
hospitalares e secretarias municipais e estaduais de saúde.  
Minha trajetória dentro da atenção domiciliar, como trabalhadora da estratégia da 
saúde da família, do SAD e posteriormente na gestão no ministério da saúde, traduz minha total 
implicação para reconhecer no mundo da atenção domiciliar, um lócus de cuidado que vai muito 
além da racionalização de custos, pela falência do modelo hospitalar enquanto modelo 
tecnoassistencial em um contexto de envelhecimento populacional e transição epidemiológica.  
Adentrar a casa das pessoas, numa relação direta e quase cotidiana de visitas, 
produz vínculos intensos, em que as necessidades de saúde se tornam evidentes e exigem novos 
saberes, impõe agenda de trabalho em equipe e de diálogo permanente para um projeto 
terapêutico compartilhado com o usuário, com o cuidador e a família. Na maioria das vezes, o 
norteador do cuidado é um projeto ético político de garantia de dignidade de vida, cidadania, 
no essencial da produção da integralidade. Por vezes nos tornamos quase a extensão da família, 
numa lógica de co-responsabilização e solidariedade, que nos permite participar de momentos 
tão importantes da vida das pessoas e suas famílias, no cotidiano de suas casas, como o processo 
do morrer e o momento da morte, pautada pelos cuidados paliativos. Para muito além do 
adoecimento e suas implicações acabamos por partilhar da vida doméstica, com todos os seus 
projetos, conflitos, anseios e sentidos. 
Enquanto médica de família, tendo percorrido o espaço de trabalhadora de um 
serviço de atenção domiciliar, que me marcou pelos desafios, dificuldades, mas também pelas 
potências e belezas do trabalho em equipe e do cuidado na finitude da vida e, posteriormente, 
experimentando o espaço de gestão enquanto consultora da Coordenadoria Geral de Atenção 
Domiciliar no Ministério da Saúde, que abriu perspectivas de como a macropolítica pode ser 
promotora de boas práticas de saúde,  mas foi recentemente que vivi a mais marcante de todas 
as experiências dentro da paliação.   
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O olhar sobre o mesmo rio depende da margem do rio em que você está e observa. 
Em fevereiro de 2017, acompanhei o falecimento do meu pai aos 62 anos, por uma insuficiência 
cardíaca congestiva (ICC), causada por miocardite medicamentosa secundária a quimioterapia 
após ter se curado de um linfoma em 2014. O linfoma se foi após 7 meses de quimioterapia, 
mas ficaram as sequelas cardíacas das drogas cardiotóxicas.  Durante 2 anos, tais sequelas 
ficaram estáveis, com discreto prejuízo funcional, mas em 2016, a insuficiência cardíaca piorou 
após episódios de arritmias.  Progressivamente, de maio de 2016 até dezembro, paulatinamente 
as limitações foram aumentando, o fôlego curto para os pequenos esforços não tirou sua alegria 
e perseverança.   Firme na esperança e cheio de fé e alegria, ele seguiu confiante na melhora, 
que como médica e filha meu coração oscilava entre as crenças nos desejos e o saber da ciência.   
Com indicação de implante do cardiodesfibrilador (CDI) e marcapasso, suas esperanças se 
renovaram após o implante do mesmo no natal de 2016.    Esperava que o aparelho fosse renovar 
as forças do seu coração cheio de vida. Católico fervoroso, vivia com um broche de Nossa 
Senhora Aparecida no peito, mas respeitando a fé dos 3 filhos espíritas e cunhado evangélico, 
recebia benzições de um mesmo Deus de várias religiões.  
Em janeiro de 2017, a doença de base deu sinais de descompensação, com inchaço 
importante, necessitou de mais uma internação para compensar a insuficiência cardíaca e 
melhorar os sintomas de cansaço e edema. Mesmo seguindo as orientações médicas, novamente 
no início de fevereiro, internou com quadro de falta de ar em repouso, edema dos membros 
inferiores e ascite cardíaca. Não queria nova internação, porém a aceitou ao combinar com o 
médico que não iria para a UTI. Após 3 dias de internação que esperávamos que fosse apenas 
por alguns dias até retornar para casa, tomou seu café da manhã, e na sequência teve um quadro 
de desmaio e parada cardíaca na enfermaria. O médico de plantão prontamente o atendeu e 
iniciou as manobras de ressuscitação cardiopulmonar. Seu cardiologista chegou após 20 
minutos de RCP, conversou com minha mãe que aguardava no corredor, que tentaria por mais 
5 minutos. Dr. Eduardo, cardiologista também católico praticante, relatou que ao ver o broche 
de Nossa Senhora, o colocou sob o peito do meu pai e pediu a ela que fosse feito o melhor para 
ele. Após mais 5 minutos de manobras, seu coração que só tinha 18% de força de ejeção, voltou 
a bater e ele foi encaminhado para a unidade de terapia intensiva. Eu estava residindo e 
trabalhando na atenção básica de Teixeira de Freitas-BA naquela manhã, minha irmã do meio 
residia com meus pais em Patrocínio-MG onde ele estava internado e meu irmão caçula morava 
em Florianópolis-SC. À Tarde, eu e meu irmão já estávamos pousando em Uberlândia, 
aeroporto mais próximo.  
 Na manhã do dia seguinte, após pouco menos de 24horas da parada, meu pai já 
acordava e foi extubado. Numa evolução de melhora inacreditável após 25 minutos de parada 
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cardíaca, acordou sem sequelas no dia seguinte. O cardiologista, muito amigo dele e da família, 
ligou para minha mãe ao vê-lo e o pôs na linha do telefone! Ao perceber que estava na UTI, 
sem saber o que havia acontecido, falou carinhosamente com minha mãe: “Você me abandonou 
aqui hein pretinha!” A família reunida correu para o hospital para vê-lo.  
 Recebeu alta da enfermaria e voltou para o quarto, porém os rins pararam de 
funcionar e foi indicado hemodiálise que só poderia ser feita na UTI. Sempre bem-humorado, 
fez amizade com todos os médicos, enfermeiros e técnicos de enfermagem, quase todos já 
tinham sido apelidados por ele e cuidavam com carinho. Já bastante inapetente, o hospital 
autorizou que levássemos comida de casa para a UTI, mesmo que de uma forma não 
institucional, conseguimos flexibilizar algumas normas, talvez por ser um paciente em situação 
terminal, ou por estarmos em uma cidade do interior com muita proximidade do médico 
assistente. 
Eu, filha e médica, grávida de 6 meses do seu primeiro neto, compreendendo a 
situação de terminalidade conversei com meus irmãos e depois com o médico cardiologista. 
Mas, não tinha condições de abordar isso com meu pai, nem tampouco com minha mãe... ao 
mesmo tempo, temia vê-lo falecendo longe de nós, sozinho numa UTI, cercado de aparelhos, 
após dias em ventilação mecânica. O cardiologista conseguiu conversar com minha mãe sobre 
prognóstico, mas não com meu pai, me justificou que não tinha coragem para abordar sobre a 
finitude com ele. Desde a parada, estava completamente lúcido e capaz de tomar decisões, mas 
o hospital não despunha de profissionais que lidassem com cuidados paliativos. Até que teve 
uma certa melhora após paracentese da ascite e alguns dias de diálise que chegamos a pensar 
na alta após o feriado do carnaval que se aproximava. E tudo que meu pai mais desejava era 
sair da UTI e voltar para casa.  
Quando chegamos para a visita da UTI, na manhã do domingo de carnaval, dia 26 
de fevereiro, fomos surpreendidos com relato de nova parada cardíaca, cuja reanimação 
demorou quase 30 minutos. Foi um dia muito difícil e decidi conversar com minha mãe e irmãos 
sobre a questão de não reanimar novamente caso ocorresse nova PCR. Na visita noturna, 
voltamos a UTI e conversamos com a plantonista sobre nossa decisão familiar. Mas 
surpreendidos pela força do meu pai e seu desejo de viver, durante a visita e ainda intubado, 
nos dava sinais de consciência, abriu os olhos, mecheu a mão... Ele ainda estava ali, seu fraco 
coração não queria morrer longe da sua família...  
Segunda de manhã, chegamos na visita e ele havia sido extubado naquela manhã! 
Mesmo muito debilitado após esta segunda parada, juntou todas as suas forças e exigiu que 
queria ir para casa. De uma forma indireta, ele escolheu os cuidados paliativos. Não 
conseguimos levá-lo para casa, mas fomos com ele para o quarto e a hemodiálise foi suspensa. 
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Novamente, tive que intervir e pedir para o médico plantonista retirar a sonda nasoenteral que 
o incomodava e suspender as glicemias capilares de horário que já não faziam sentido naquele 
momento. Chegaram a me questionar, e se ele tiver hipoglicemia? Não vamos mais poder fazer 
os medicamentos orais? 
Foram 25 dias após a primeira parada, de uma reanimação de 25 minutos, com a 
intervenção de Nossa Senhora Aparecida, que ele voltou para que a família unida pudesse 
percorrer seus últimos dias, se despedir aos poucos, se preparar. O hospital flexibilizou as 
visitas e naquele dia, todos da família que foram até lá conseguiram se despedir, com um 
sorriso, um olhar carinhoso, um aperto de mão, uma ave-maria.... Podemos ficar com ele ao 
longo de toda segunda-feira no quarto, e ver aos poucos ele perdendo suas forças, mas 
completamente consciente, recebeu primos, tios, sobrinhos no quarto e foi se despedindo.... No 
final do dia, já não conseguia mais falar, mas segurava nossas mãos nos momentos de oração. 
Ficamos todos os filhos e minha mãe no quarto com ele até as 23horas da segunda, mas tivemos 
que ir embora na madrugada e ficou apenas minha mãe. Às 6 horas, da terça, em meio a 
respirações gaspiantes, minha mãe segurando sua mão na beira do leito e cantando a música da 
mãezinha do céu, ele descansou.  
Bom, recobrar o tema do mestrado em cuidados paliativos, era ter que revisitar essa 
perda, que por mais doloroso que seja, foi de uma forma bonita, cuidadosa e que pudemos nos 
despedir com muito amor, ao lado da sua companheira de vida e dos seus filhos. E, se na finitude 






















• Compreender o modo como se organiza a gestão do cuidado a partir da ótica 
do cuidado paliativo, na perspectiva dos trabalhadores, por uma equipe de atenção domiciliar 
que busque promover a assistência de pacientes em paliação, de um Serviço de Atenção 
Domiciliar implantado no município de Vitória da Conquista-BA e habilitado de acordo com a 




• Correlacionar o modo de gestão do trabalho do SAD e as diretrizes nacionais 
de atenção domiciliar e cuidados paliativos. 
• Analisar a relação do SAD com a rede de saúde local, e em especial com a 
Unidade de Atenção Oncológica do Hospital Geral de Vitória da Conquista (Unacon-HGVC) 
no atendimento de pacientes em cuidados paliativos. 
• Compreender a concepção dos profissionais sobre ortotanásia e cuidados 
paliativos na atenção domiciliar e quais são as práticas no cotidiano do cuidado reconhecidas 
pelos profissionais como pertencentes a este campo. 
• Identificar as principais dificuldades e avanços de uma equipe de atenção 
domiciliar no desenvolvimento de práticas de cuidados paliativos com pacientes e conhecer os 
caminhos desenvolvidos pela equipe para superação das dificuldades. 
• Compreender os fatores do processo de trabalho em equipe que contribuem 
para a criação do vínculo, a promoção da autonomia e a possibilidade de tomada de decisão 
pelo usuário a respeito da morte e do morrer. 
• Compreender como os trabalhadores lidam com os conflitos bioéticos que 









4. MATERIAL, SUJEITOS E MÉTODOS 
 
4.1. Cenário da Pesquisa 
 
O município de Vitória da Conquista, cenário desta pesquisa, localiza-se no 
sudoeste baiano, com população estimada de 348.718 habitantes em 2017, é pólo regional 
importante, sendo a terceira maior cidade do estado e referência de saúde para 18 cidades, com 
cerca de 700.000 habitantes segundo Observatório Baiano de Regionalização (2018). O 
Hospital Geral de Vitória da Conquista (HGVC) é a principal referência regional do SUS para 
trauma e oferta de procedimentos de média e alta complexidade, serviço de diálise renal, leitos 
clínicos, cirúrgicos, pediátricos, 2 unidades de terapia intensiva adulto, 1 UTI pediátrica e 1 
neonatal, com um total de 317 leitos. Além disso, é a unidade de atendimento oncológico clínico 
e cirúrgico, com quimio e radioterapia, habilitada como unidade de alta complexidade em 
oncologia – Unacon (CNES, 2018). Considerando o perfil do hospital e seu papel na rede como 
detentor de cuidados avançados oncológicos e não-oncológicos, supõe-se a demanda premente 
por serviços de cuidados paliativos, inclusive na transição do cuidado e alta hospitalar, cuja 
porta de saída pode ser realizada pela via do serviço de atenção domiciliar (SAD). 
Desde 2016, o serviço de Unacon do HGVC contratou um médico paliativista, 
único profissional médico com esta especialização na cidade, que atua no serviço a nível 
ambulatorial e na internação de pacientes oncológicos paliativos, além de realizar interconsultas 
em outros serviços do hospital. No HGVC atua em conjunto com residentes de saúde 
multiprofissional de nutrição e psicologia que rodiziam em cuidados paliativos, e aciona os 
profissionais de outras categorias que atuam no hospital sempre que necessário como assistente 
social, terapeuta ocupacional e fisioterapeuta, porém, não há uma equipe de cuidado paliativo 
hospitalar de fato. Em 2017, o Hospital Geral de Vitória da Conquista passou a contar com 40 
leitos de retaguarda clínicos de baixa complexidade, de pacientes de longa permanência, na 
unidade hospitalar reativada do Hospital Crescêncio Silveira, antigo hospital psiquiátrico 
inaugurado em 1953, que foi posteriormente desativado e atuava até então apenas como Centro 
de Assistência Psicossocial. Entre outras indicações clínicas, alguns pacientes em cuidados 
paliativos, que não necessitam de oxigenioterapia – ainda não disponível neste hospital - e não 
conseguem desospitalização via ambulatório ou via SAD, por exemplo por necessitar de bomba 
de infusão com opióides 24 horas, são encaminhados para este serviço com acompanhamento 
do médico paliativista. Há projeto futuro da direção hospitalar do HGVC para que o Hospital 
Crescêncio Silveira possua unidade de cuidados paliativos. Nos últimos 2 anos de atuação, este 
profissional foi o principal encaminhador de cuidados paliativos oncológicos para a atenção 
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domiciliar, tendo sido entrevistado para nos auxiliar a compreender a relação do SAD com o 
Unacon e o HGVC, entre outras contribuições. 
A primeira equipe de atenção domiciliar do HGVC é implantada em outubro de 
2008, sob gestão estadual, quando a Sesab implanta o programa de Internação Domiciliar 
estadual, inicialmente em 6 municípios, com 23 equipes, entre eles Feira de Santana, Ilhéus, 
Jequié, Lauro de Freitas, Salvador e Vitória da Conquista. As equipes instaladas nos hospitais 
estaduais atuavam prioritamente com o objetivo de desospitalização, com uma meta de 
acompanhamento de 30 pacientes/mês, oriundos sempre da rede hospitalar estadual. Os 
hospitais que receberam tais equipes foram habilitados de acordo com a portaria ministerial de 
1998 na modalidade de internação domiciliar e recebiam contrapartida federal por meio de 
autorização para internação domiciliar, de forma análoga à autorização para internação 
hospitalar.  
Em abril de 2012, a Sesab contratou a Fesf-SUS para gestão de todas as equipes 
dos Serviços de Atenção Domiciliar lotados em hospitais estaduais em 8 municípios do estado. 
A Fesf-SUS é uma fundação pública de direito privado, intermunicipal, fundada por leis de 69 
municípios baianos em maio de 2009, sem fins lucrativos, instituição pública e dotada de 
personalidade jurídica de direito privado. É uma instituição com figura jurídica que se situa 
entre as autarquias públicas e as empresas públicas, sem orçamento próprio. Segundo portal da 
fundação, tem como missão buscar soluções inovadoras para o SUS por meio de gestão 
compartilhada dos serviços de saúde integrados com os entes federativos. Atualmente atua em 
todas as regiões da Bahia com contratos de serviços com municípios e serviços estaduais com 
o estado da Bahia. Na época da contratualização da Fesf-SUS, os SAD estaduais foram 
progressivamente sendo habilitados pelo Programa Melhor em Casa, devendo ser adequados às 
novas regras de funcionamento, o que implicava na integração dos serviços na rede de saúde 
municipal, com território adscrito de referência para a equipe, cumprindo a composição das 
equipes e carga horária dos profissionais. Enquanto médica, cheguei a atuar em uma equipe de 
AD em Salvador, no Hospital Geral do Estado, sob a gestão da Fesf-SUS entre abril de 2012 a 
fevereiro de 2013.  
Vale ressaltar que segundo a normativa federal, quando o SAD é habilitado por 
gestor estadual, para atuação no município, a gestão municipal deixa de criar um serviço 
municipal de atenção domiciliar, já que o financiamento federal não é duplicado para 2 equipes 
que ocupem o mesmo território de referência, e o recurso de custeio é transferido do fundo 
federal para o fundo estadual de saúde. Portanto, o município de Vitória da Conquista, de acordo 
com o porte populacional de 348 mil habitantes poderia habilitar 3 EMADs junto ao gestor 
federal e 1 EMAP, porém quando a Sesab habilita o SAD do Hospital de Vitória da Conquista, 
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com 2 EMADs e 1 EMAP, necessita da anuência do município, com a concordância que o SAD 
estadual se integre e responda às demandas da rede municipal de saúde.  
Durante o campo da pesquisa, estas 2 equipes estavam compostas por 3 médicos 
20h, 2 enfermeiras 40h, 2 fisioterapeutas 30h, 1 assistente social 30h, 1 nutricionista 40h e 8 
técnicas de enfermagem, além da coordenadora local (enfermeira de formação), uma auxiliar 
administrativa e 5 motoristas para os 5 veículos disponíveis no serviço.  No período das 
entrevistas, o SAD estava desfalcado de um profissional médico 20 horas em uma das equipes 
e uma fonoaudióloga da EMAP, que haviam finalizado seu tempo de contrato e a gestora local 
aguardava nova contratação por meio de processo seletivo da Fesf-SUS.  
 
4.2. Sujeitos da Pesquisa 
 
Com o objetivo de compreender a gestão do cuidado das EMADs sob a ótica dos 
cuidados paliativos, e na perspectiva dos trabalhadores, essa pesquisa qualitativa realizou 
entrevistas abertas, baseadas nos roteiros em anexo, nos dias 09 a 19 de abril de 2018, com a 
gestora do SAD local (formação nuclear: enfermagem),  e com 7 profissionais de saúde de nível 
superior que autorizaram a participação na pesquisa por meio do consentimento informado livre 
e esclarecido: 2 médicas, 1 enfermeira, 2 fisioterapeutas, que compunham as 2 EMADs e 1 
assistente social e 1 nutricionista que compunham a EMAP. Dois trabalhadores de nível 
superior, sendo 1 médico e 1 enfermeira não quiseram participar da pesquisa e profissionais de 
nível médio não foram entrevistados. 
Com o objetivo de compreender a relação do SAD com o Unacon do HGVC, o 
serviço de oncologia indicou para participação na pesquisa um médico paliativista, que atua 
acompanhando os pacientes com indicação de cuidados paliativos ambulatorialmente e 
internados no hospital, sendo o principal vínculo do serviço do Unacon com o SAD. O médico 
foi citado por diversos profissionais do SAD como o principal encaminhador dos pacientes 
oncológicos em paliação oriundos do HGVC para o SAD e foi entrevistado pela pesquisa após 
autorização do TCLE (APÊNDICE D).  
As entrevistas foram gravadas e transcritas na íntegra para análise, posteriormente 
editadas para retirar cacoetes e vícios de linguagem, preservando os originais. Os participantes 
da pesquisa foram entrevistados individualmente durante jornada de trabalho, na sede do SAD 
dentro do hospital, em ambiente protegido, organizados pela gestora local, de forma a não 
prejudicar a rotina do serviço. As entrevistas transcorreram com naturalidade e os participantes 
ficaram à vontade para falar de si e do serviço dentre dos limites do objeto proposto e 
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conduzidos pelo roteiro de forma suave e natural, com duração de 40 minutos a 1hora e 
20minutos cada conversa gravada.  
Foi possível durante cerca de 10 dias, acompanhar o cotidiano da sede ou ‘base’ do 
SAD dentro do hospital, e perceber as nuances desse campo que poderiam contribuir com o 
objetivo da investigação. Além do local de saída e chegada dos trabalhadores para o território 
domiciliar, e portanto de encontro da equipe antes e após as visitas, a sede é onde fica a 
coordenadora da equipe em diálogo permanente com as equipes no território e com os 
familiares e pacientes via telefone, monitorando a distância e organizando o cuidado e as rotas 
nos territórios das equipes. Entretanto, a pesquisadora não acompanhou as visitas e o trabalho 
em ato nos territórios. Esta observação participante ocorreu apenas na sede e trouxe dados 
importantes para compor com os resultados das entrevistas. 
A veracidade e originalidade dos discursos foram respeitadas e a preservação da 
identidade dos autores das falas, assim como a descrição do que foi observado. Os áudios 
gravados foram utilizados exclusivamente para esta pesquisa, e serão armazenados pela 
pesquisadora até a finalização e publicação da mesma, sendo posteriormente descartados. 
Cada fala transcrita neste estudo, vem precedida pelo núcleo profissional do 
narrador, em letras maiúsculas sublinhadas. As categorias profissionais com mais de uma 
entrevista vem seguidas do numeral 1 e 2 conforme a ordem cronológica da gravação. E 
portanto, serão utilizadas falas no texto da seguinte forma: E enfermeira, M1 e M2 médicas do 
SAD, F1 e F2 fisioterapeutas, N nutricionista, AS assistente social, G para a gestora local e MP 
médico paliativista do Unacon. 
Durante o campo, toda a equipe foi surpreendida com a notícia de que a secretaria 
estadual de saúde da Bahia decidiu cancelar o contrato de gestão destes serviços estaduais com 
a fundação e todos os trabalhadores, inclusive a coordenadora, receberam aviso prévio. Os 
SADs estaduais seriam terceirizados para a gestão de empresas terceirizadas de home care a 
partir do dia 26 de abril de 2018, com a justificativa de incluir pacientes com necessidade de 
suporte de técnico de enfermagem 6, 12 ou 24h no domicílio, a depender da demanda e 
viabilizar desospitalização de pacientes dependentes cronicamente de ventilação mecânica 
invasiva. O programa de internação domiciliar do estado foi repaginado sob nova denominação 
“Desospitaliza” ou “Cuidar em Casa”.  
Mesmo neste contexto adverso, os trabalhadores conseguiram aproveitar o 
momento da pesquisa para refletir sobre a prática e relatar experiências vividas no cuidado da 
finitude da vida, entretanto com dificuldades para fazer projeções de futuro e aprimoramento 






A pesquisa qualitativa se ocupa em compreender a realidade social não 
quantificada, ou seja, procura compreender o universo dos sentidos, significados, motivos, 
aspirações, valores, atitudes e crenças.  Esse conjunto de fenômenos humanos que fazem parte 
da realidade social é objeto das Ciências Sociais (Minayo, 2010). Ao procurar compreender a 
percepção dos trabalhadores sobre conceito, prática e princípios dos cuidados paliativos no 
cuidado domiciliar, explorar quais são os avanços possíveis e as dificuldades encontradas na 
gestão do cuidado, optou-se pela pesquisa qualitativa por meio de entrevistas abertas e gravadas 
com roteiro predefinido.  
Os roteiros foram construídos com o objetivo de captar as experiências e vivências 
dos trabalhadores no campo dos cuidados paliativos na atenção domiciliar. Considerando 
experiências e vivências segundo Heidegger (1998), como a primeira o que o ser humano vive 
e apreende no lugar que ocupa no mundo, e vivência como a experiência refletida 
individualmente e narrada pela linguagem a partir da sua interpretação do sujeito que está 
envolvida pela cultura, pela sua personalidade, história e envolvimento individual no relato 
vivido. Portanto a experiência do cuidado de uma paciente domiciliado em cuidados paliativos 
possui um caráter coletivo e grupal, tendo sido a mesma vivida pela equipe, porém cada um 
vive e conta à sua maneira, produzindo uma vivência narrada a partir da reflexão pessoal. 
Embora toda vivência terá suporte dos elementos do coletivo em que o sujeito se insere e das 
condições em que o fato ocorre, produzindo um emaranhado entre o individual e o coletivo. 
(Minayo, 2012) 
Os roteiros das entrevistas diferem entre a entrevista do gestor(a), dos trabalhadores 
da equipe e um roteiro para o médico paliativista do serviço hospitalar do Unacon, sendo que 
as entrevistas foram realizadas nesta ordem. A entrevista da gestor(a) procura conhecer dados 
mais objetivos do processo de trabalho do SAD, tais como divisão territorial entre as equipes, 
fluxos e critérios de admissão de pacientes, rotina diária de planejamento de ações e visitas, 
relação do SAD com a rede de saúde, em especial com o UNACON; recursos materiais 
disponíveis, como transporte, telefone móvel, insumos e medicamentos e a percepção da 
gestora sobre a capacidade das equipes de ofertar cuidados paliativos para os usuários, o 
trabalho em equipe e seus dispositivos, os avanços e dificuldades (APÊNDICE A). Já a 
entrevista com os trabalhadores busca aprofundar as questões subjetivas envolvidas no processo 
de trabalho, como a percepção e reflexões sobre a prática cotidiana do cuidado em equipe e na 
relação com o usuário, o modo como os trabalhadores compartilham a compreensão de cada 
paciente e elaboram plano de cuidados e ainda a abordagem do paciente e família sobre a 
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decisões terapêuticas que envolvem a finitude (APÊNDICE B). E o roteiro de entrevista do 
médico paliativista do serviço de oncologia do hospital, tem o objetivo de conhecer, sob a 
perspectiva do serviço de oncologia hospitalar, qual a relaçao entre os serviços, o fluxo de 
pacientes, o papel do SAD e a oferta de cuidados paliativos no hospital geral e dentro do serviço 
de atenção domiciliar implantado no HGVC (APÊNDICE C).  
Dentre os caminhos possíveis da pesquisa qualitativa, optou-se por explorar as 
histórias vivenciadas pela equipe, e conduzir os trabalhadores a contar pelo menos dois ‘casos’ 
acompanhados de paciente/família em cuidados paliativos no domicílio. Assim, a partir da 
entrevista narrativa buscar relatos do trabalho vivo, da experiência vivida e refletida de 
situações acompanhadas pelos trabalhadores, indo além da superficialidade e da descrição, já 
que o entrevistado está implicado na trama. Ao se aproximar da literatura, a narrativa é envolta 
pelas emoções revividas tanto pelo sujeito que narra quanto pelo ouvinte, que interpreta a partir 
das suas próprias experiências, e longe de qualquer neutralidade e distanciamento, leva a 
aproximação de pesquisador e pesquisado. Dessa forma, busca-se distanciar-se do receio do 
entrevistado de se sentir julgado ou avaliado por um agente externo. 
 Segundo Muylaert (2014), a narração ajuda a refletir sobre questões da realidade 
de todos, podendo revelar aspectos nebulosos da realidade social a partir de discursos 
individuais. Ao abrir a possibilidade de se reviver o passado, ressignifica-se o presente e 
projeta-se novos caminhos para o futuro. E segundo Onocko Campos e Furtado (2008), em 
revisão do uso da narrativa para a pesquisa qualitativa a luz de diversas correntes, a narrativa 
se coloca como mediadora entre o discurso e a ação para a literatura, entre o acontecimento e a 
estrutura para a história; entre o indivíduo e a sociedade para a comunicação e entre a memória 
a ação política para a psicanálise de Kristeva. E portanto, se constitui em importante ferramenta 
da pesquisa qualitativa em saúde para compreensão dos espaços de cuidado, a partir de 
narrativas individuais e coletivas que estão sempre em influência das instituições chamadas 
como estrutura pelo historiador ou da sociedade segundo os comunicadores, de forma a superar 
uma dicotomia entre a macro e micropolítica.  
E superando uma suposta dicotomia entre o que é narrado pelo indivíduo e o fato 
social e coletivo, Schraider (1995) afirma que a narrativa individual traz o singular que apreende 
o social e coletivo, sendo este explorado pela reconstrução pessoal, ao re-produzir o fato social 
vivido, o que pode ser evidenciado nas narrativas obtidas. Segundo a autora, neste processo de 
re-produção do fato social, valida-se o trabalho com situações singulares para se pesquisar 
acontecimentos coletivos ou fatos sociais, sendo cada relato a expressão pessoal interpretada 
do grupo ou da vida em sociedade, que dependerá da forma como o sujeito se posiciona 
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socialmente, e no caso desta pesquisa, dentre as relações de trabalho e com família e pacientes 
no domicílio, reproduzindo um relato de uma vivência pessoal refletida da experiência coletiva.  
A partir da técnica escolhida e da imersão no campo da pesquisa, foi levantado um 
material extenso e rico, entremeado de relatos vividos pelos trabalhadores, que quanto mais 
marcantes do ponto de vista do cuidado, das superações e dificuldades, do aprendizado 
individual e coletivo daquela experiências e das marcas da subjetividade e das emoções 
revividas, os trabalhadores foram acessando das suas memórias, relatos de usuários que se 
repetiram nas entrevistas, compondo uma interessante experiência coletiva de cuidado da 
equipe a partir de vários olhares individuais. Além disso, as narrativas variaram de conteúdos 
de relatos breves a narrativas mais elaboradas de vivências, ricas em detalhes, com vários 
episódios descritos ao longo de um processo dinâmico de cuidado, que de certo modo podem 
refletir o grau de disponibilidade e abertura de cada trabalhador para o envolvimento no 
processo do morrer, na constituição do vínculo e das habilidades, atitudes e competências que 
vai desenvolvendo para lidar e trabalhar neste campo. De forma que emergiram de um mesmo 
fato social narrado, convergências e divergências de olhares que representaram o processo de 
construção coletiva com suas arestas, conflitos e consensos produzidos em aprendizado 
contínuo num terreno desafiador para todos, como os cuidados paliativos e da bioética na 
finitude da vida. 
Ao me permitir mergulhar, na leitura e releitura das entrevistas individuais e na 
exploração do material foram se desenhando como um processo artesanal subcategorias 
aglutinadas em núcleos de sentido relacionados ao objeto da pesquisa, que posteriormente 
foram reorganizados e aglutinados em categorias de análises, utilizando-se da análise temática 
de conteúdo. Segundo Bardin (2003), esta análise é “um conjunto de técnicas de análise das 
comunicações visando obter, por procedimentos, sistemáticos e objetivos de descrição do 
conteúdo das mensagens, indicadores (quantitativos ou não) que permitam a inferência de 
conhecimentos relativos às condições de produção/recepção (variáveis inferidas) destas 
mensagens”. Segundo Lira et al. (2003), este método constitui-se como bom método de indução 
da investigação das narrativas ao se procurar a partir do conteúdo referenciado no texto as 
inferências ou variáveis a serem analisadas. 
 
4.4. Aspectos éticos da Pesquisa 
 
Esta pesquisa está cadastrada na Plataforma Brasil e atende às normas da Resolução 
466/2012 do Conselho Nacional de Saúde (CNS/MS), preservando o respeito à integridade 
física e moral dos sujeitos da pesquisa. Possui parecer consubstanciado do Comitê de Ética em 
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Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciências Médicas da Universidade Estadual de Campinas 
(FCM/UNICAMP) sob no 2.308.797, versão 4, CAAE: 62741916.0.0000.5404, aprovado na 
data 02/10/2017. O projeto se submeteu à autorização do nível central da gestão da Fundação 
Estatal Saúde da Família (Fesf-SUS) e, ao consentimento da gestora local da equipe bem como 
dos entrevistados, a partir da assinatura de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - 
TCLE (APÊNDICE D), deixando claro que os profissionais tiveram total liberdade de adesão 
ao estudo. Não houve riscos à saúde dos sujeitos atribuídos à participação, apenas referentes 
aos constrangimentos decorrentes da exposição de opiniões e o tempo dispendido em realizar a 
entrevista, entretanto foram realizados durante horário de trabalho com a autorização e apoio 
da gestora local de forma a não prejudicar o funcionamento do serviço. Entretanto, como 
benefícios indiretos da pesquisa para os sujeitos e para a coletividade, propõe-se a produzir 
conhecimento para a melhoria da qualidade da assistência prestada pela atenção domiciliar e 
no desenvolvimento dos cuidados paliativos no SUS, bem como ser oportunidade de reflexão 
























5. RESULTADOS E DISCUSSÃO 
 
5.1 Do meu encontro com o cenário: analisando o contexto 
 
Correlacionando os dados do campo com as normativas federais, o SAD atende a 
maioria das normas federais do Programa Melhor em Casa, com exceção da integração com a 
rede municipal de saúde, em especial a atenção básica mais detalhada a seguir.   
Quanto ao fluxo de entrada e saída dos pacientes do SAD, encontrei uma 
peculiaridade baiana através da tecnologia de regulação gerida pelo estado. Entretanto, este foi 
o principal ponto de divergência em relação à normativa federal e de suma importância para a 
relação do serviço com a rede de saúde municipal como um todo. Os “leitos” de internação 
domiciliar do SAD estão disponíveis no sistema da Central Estadual de Regulação (CER), de 
forma que a solicitação de encaminhamento pode advir de qualquer leito SUS, seja próprio ou 
conveniado, da rede hospitalar do município. O médico assistente faz a solicitação e encaminha 
para uma avaliação prévia da CER, cuja base da regulação em Salvador faz a primeira 
avaliação, e caso o paciente se enquadre nos critérios de elegibilidade, a solicitação é 
encaminhada via sistema eletrônico para avaliação presencial da equipe - médico, enfermeira e 
assistente social -que fazem a avaliação clínica e social. Este fluxo de entrada é o mesmo para 
todos os serviços de atenção domiciliar estaduais, geridos pela Fesf-SUS no estado da Bahia.  
Dessa forma, facilita o acesso do serviço pelos demais hospitais públicos ou 
conveniados com leitos SUS, mas não possibilita encaminhamento de pacientes de outros 
serviços da rede de atenção à saúde municipal, como a atenção básica ou ambulatorial, e até 
mesmo unidades de pronto-atendimento. Segundo a gestora local, tem sido estudado a 
possibilidade de se criar um fluxo de encaminhamento, via regulação, para os serviços não 
hospitalares, em especial para a atenção básica, porém esta ainda não é uma realidade.  
  A principal relação do serviço com a atenção básica é no fluxo de alta, quando 
ocorre melhora clínica, e as equipes de saúde da família dão sequência no acompanhamento 
domiciliar dos pacientes crônicos, e nas áreas da cidade de referência para os centros de saúde 
tradicionais, o município organizou um serviço chamado Pamdil, Programa de Atendimento 
Municipal Domiciliar ao Idoso com limitação, com uma equipe formada por um médico, um 
técnico de enfermagem e um motorista para atendimento da modalidade AD1.  
Além disso, segundo a gestora não ocorre busca ativa e captação de pacientes das 
unidades de urgência/emergência, por entendimento do serviço local de que seria um paciente 
instável para o SAD. Entretanto, segundo a regulamentação federal, após estabilização espera-
se que o SAD se constitua como porta de saída para pacientes das urgências, o que tem sido 
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chamado de ‘desupalização’ para aqueles com critérios de hospitalização de baixa e média 
complexidade, estáveis hemodinamicamente, nos quais o SAD poderia atuar como substitutivo 
da atenção hospitalar. A atenção domiciliar se constitui como componente da rede de atenção 
às urgências e emergências segundo a Portaria GM/MS 1600/2011, exatamente pelo caráter 
substitutivo hospitalar em algumas situações desde que excluído as situações de instabilidade 
clínica e assegurando a segurança do paciente, de forma a evitar leitos improvisados em 
unidades de pronto-atendimento aguardando internação. Segundo publicação recente 
ministerial, as condições possíveis de encaminhamento de serviços de urgência seriam 
condições infecciosas com necessidade de antibioticoterapia venosa como pneumonia e 
pielonefrite; cuidados paliativos; introdução ao uso de anticoagulantes em pacientes após 
eventos tromboembólicos com necessidade de transição de terapia injetável para oral; 
condições agudas e crônico-agudizadas sem sinais de instabilidade e idosos em situação de 
fragilidade e dependência com agudização de patologia de base (MS, 2017).  
 Com o serviço de oncologia do HGVC, Unacon, ainda não há um relacionamento estreito 
segundo a gestora e o médico paliativista. A relação cotidiana ocorre da mesma forma que com 
os demais setores hospitalares, via ‘papel’, ou melhor virtualmente no sistema de regulação 
estadual, como coloca o MP: 
 
MP: Eu tenho essa dificuldade, a gente não tem um contato, a interação minha 
com o SAD é via papel. Já tentei algumas vezes... Quando faço o relatório 
coloco ‘Favor entrar em contato’, às vezes eu vou na sala do SAD pra saber 
‘Ah, o paciente tal’... ‘Ah, mandamos pra Salvador, estamos aguardando 
resposta’... Tem uma certa distância.... Então não tenho uma relação, minha 
maior dificuldade hoje é essa. É pra todos e não só pra mim, pra toda equipe 
de qualquer hospital é só via papel que é feito, eles avaliam, e eu chego no 
outro dia e o paciente já foi. 
 
Entretanto, há iniciativas de aproximação. Após uma experiência de apoio do 
paliativista com um paciente em acompanhamento domiciliar e sua participação na discussão 
de um caso com a equipe do SAD, a coordenadora local do SAD e a coordenação do Unacon 
estavam em planejamento para repensar o fluxo entre os serviços e melhorar a cooperação. E o 
médico paliativista foi citado por alguns profissionais da equipe como um ponto de apoio para 
o manejo dos cuidados paliativos oncológicos, como vemos a seguir: 
 
E: ...a gente conversou com o doutor R (MP) [...], ele nos orientou a mantê-la 
mais sedada pra que não sentisse dor, fizemos medicação da dor, ela ficou 
super tranquila em casa. Teve uma melhora, até assim a gente achou que ela 




GE: No primeiro momento, pedimos ao médico que estava acompanhando na 
época, foi o Dr R (MP), ele teve um momento aqui com a Dra R, que na época 
era médica do SAD que estava acompanhando essa paciente. Eles montaram 
um plano... 
 
Em relação aos critérios de admissão para elegibilidade dos pacientes encontrei um 
serviço com perfil de usuários de maioria AD2, que incluem usuários com afecções agudas, 
crônicas agudizadas, ou crônico-degenerativas, recebendo pelo menos uma visita semanal ou 
mais, e com as seguintes necessidades: curativos complexos, medicações parenterais por tempo 
preestabelecido, com intervalo máximo de doze em doze horas, cuidados paliativos, adaptação 
do paciente e do cuidador ao uso de traqueostomia, órtese e prótese e de sonda e ostomias, 
acompanhamento domiciliar em pós-operatório, oxigenoterapia domiciliar. Naquele momento 
não havia pacientes classificados como AD3 em diálise peritoneal, paracentese de alívio, uso 
de suporte ventilatório não invasivo, e recém-nascidos para acompanhamento de ganho 
ponderal, porém a equipe acompanhava pacientes pediátricos e estava apta a receber pacientes 
nestes critérios AD3 segundo a coordenação local. Dentre as situações previstas em portaria, 
apenas a necessidade de nutrição parenteral e transfusão sanguínea, incluídos na revisão da 
normativa de 2016 ainda não haviam sido implantadas no SAD em estudo.  
Apesar do SAD atender a estes perfis descritos acima, dos cerca de 80 pacientes em 
acompanhamento naquele momento pelas 2 equipes, 80% estavam para acompanhamento de 
curativos complexos decorrentes de úlceras de pressão, sinalizando um importante problema 
para qualificar o acompanhamento dos acamados durante o período de internação hospitalar 
como também pela atenção básica municipal. Durante o campo, a equipe estava em 
acompanhamento de 2 pacientes oncológicos em paliação e os demais em cuidados paliativos 
eram não-oncológicos.  
Os critérios de exclusão previstos pelo serviço eram ventilação mecânica invasiva 
e contínua, necessidade de monitoração contínua e/ou assistência contínua de enfermagem, 
necessidade de propedêutica complementar com demanda potencial para realização de vários 
procedimentos diagnósticos em sequência com urgência, necessidade de tratamento cirúrgico 
em caráter de urgência. Cabe ressaltar que a última revisão normativa federal de 2016 alterou 
a orientação em relação à ventilação mecânica invasiva domiciliar que até então configurava 
como critério de exclusão e passou a autorizar as equipes de atenção domiciliar a realizarem 
acompanhamento desses pacientes desde que o serviço esteja apto e treinado para tal, porém o 
SAD de Vitória da Conquista mantinha como critério de exclusão (Brasil, 2016).  
Conforme a regulamentação prevê, o SAD funciona de segunda a sexta-feira em 
horário comercial, 12horas/dia, sendo que a equipe de técnicos de enfermagem atua conforme 
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escala de plantão, inclusive nos feriados e finais de semana, possibilitando realizar medicação 
parenteral no domicílio. As duas EMADs fazem cobertura territorial de toda a área urbana da 
cidade de Vitória da Conquista, que é dividida em 4 regiões ou rotas, norte, sul, leste e oeste, 
cada uma com um médico de referência, e cada enfermeira assume o cuidado de 2 regiões. A 
área rural não possui cobertura do serviço.  
A rotina de acompanhamento varia de acordo com o Plano de Atenção Domiciliar 
(PAD) que é proposto para cada paciente na admissão e reavaliado mensalmente. O PAD 
constitui numa ferramenta para o trabalho multiprofissional, que possui história clínica 
completa, a lista de problemas e o plano terapêutico de toda a equipe, de forma a definir o 
cuidado e o acompanhamento. De um modo geral, na rotina, a visita médica é quinzenal, 
enfermagem uma ou mais vezes por semana, fonoaudiologia quinzenal, nutricionista mensal e 
fisioterapia 1 a 2x por semana conforme necessidade. Os técnicos de enfermagem visitam 
diariamente quando há necessidade de medicação parenteral, 3x por semana para pacientes com 
necessidade de troca de curativos e os demais pacientes de acordo com a prescrição de 
enfermagem e médica, sendo no mínimo 1x por semana. Progressivamente, o cuidador vai 
sendo treinado para a nova realidade de cuidado do paciente no domicílio, que pode receber 
alta do SAD e ser encaminhado à atenção básica caso haja melhora clínica, ou alta por óbito ou 
reinternação hospitalar. 
As visitas e rotas diárias eram programadas por toda a equipe, sendo que cada 
profissional entregava a cada 7 ou 15 dias uma previsão de visita dos seus pacientes para a 
gestora que compunha uma previsão de itinerário diário de visitas por região da cidade. Esta 
programação era dinâmica, porque rotineiramente pela manhã, a equipe se distribuía para as 
visitas nos carros, podendo ser incluídos novos pacientes de acordo com a demanda dos 
pacientes e familiares para avaliação de intercorrências e visitas de avaliação para admissão de 
novos pacientes. As visitas para avaliação de intercorrências poderiam ocorrer a qualquer 
momento do dia e a equipe que estava no território se deslocava até a casa do paciente. Se 
necessária avaliação médica, tais visitas eram realizadas pelo médico que estava no serviço no 
dia, mesmo que este fosse da referência de outra região. Em casos de urgência ou 
impossibilidade de avaliação imediata da equipe, era acionado o SAMU pela própria família ou 
pelo serviço.  
As trocas de informações sobre os pacientes ocorriam diariamente no início e final 
dos turnos da manhã e tarde, e caso os profissionais não se encontrassem na base utilizavam 
também o grupo de wathsapp para comunicação virtual e um livro de registro na sede. 
Geralmente, dois a três membros da equipe compartilhavam a visita no mesmo carro, sendo 
considerado um momento importante de troca e reflexão sobre o projeto terapêutico de cada 
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paciente, o que é comum de ser relatado em pesquisas com equipes de atenção domiciliar 
(Barjud, 2015).  
Há cerca de um ano e meio, o serviço iniciou a prática de uma vez por semana 
realizar uma reunião da equipe para ‘estudo de caso’ conduzido pelo médico e enfermeira de 
uma das 4 regiões, de forma que para cada médico, seria um estudo de caso por mês, e para 
cada enfermeira 2 por mês. Até então, apesar da comunicação ser constante e diária na sede do 
serviço, durante as visitas e por grupo virtual, não havia na rotina uma reunião presencial da 
equipe na agenda semanal do serviço. Os demais membros da equipe participavam sempre que 
tais reuniões ocorressem nos seus turnos de trabalho no SAD conforme a escala, ocorrendo que, 
dificilmente, todos se reuniam, principalmente os quatro médicos do serviço. Esta ferramenta 
tem se mostrado extremamente potente para a qualificação das ações e como espaço de 
educação permanente e reflexão a partir das dificuldades do campo: 
 
GE: Então são 4 rotas, 4 estudos de caso. Ele é escolhido pela equipe e reúne 
todo mundo, a gente pode trazer um convidado dependendo do tema, e é 
discutido as peculiaridades daquele paciente, as dificuldades. A gente trás até 
pedindo ajuda nos casos mais complexos, pra que na nossa discussão a gente 
consiga trazer ferramentas pra melhorar a assistência. É uma iniciativa muito 
boa, faz com que a gente aproveite a questão do estudo de caso pra também 
rever a nossa assistência. A gente faz uma auto-avaliação do que está sendo 
feito, o que precisa melhorar, enfim. É bastante proveitoso. 
 
Na categoria de análise sobre o encontro da equipe com os cuidados paliativos, 
aprofundaremos o papel dessa ferramenta para o avanço do trabalho em equipe para os 
pacientes em paliação.  
Mensalmente também é promovido um encontro com os cuidadores e familiares 
como uma roda de conversa sobre algum tema que geralmente envolve o cuidado cotidiano no 
domicílio. Segundo a gestora, tais reuniões são importantes meios de estreitamento de vínculo 
entre família e o serviço, para que o familiar se sinta acolhido, com discussões que facilitem o 
trabalho do cuidador e compreenda a rotina e o funcionamento do SAD.  
Os insumos, medicamentos, curativos especiais são fornecidos pelo hospital, com 
exceção dos medicamentos orais disponíveis na farmácia básica pelo município. Regularmente, 
não há falta de insumos e/ou dificuldade de acesso dos opióides disponíveis na farmácia 
hospitalar (codeína, morfina e metadona), com exceções que podem ocorrer de acordo com a 
estrutura de compra e abastecimento de todo o hospital. Para o transporte das equipes, o serviço 
conta com 5 veículos próprios com motoristas.  
A partir do momento em que conhecemos o contexto do funcionamento do SAD, é 
chegada a hora de voltar nosso olhar para o encontro dessa equipe com o mundo da paliação, 
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buscando compreender a gestão do cuidado, que segundo Cecílio (2011) na sua dimensão 
organizacional e profissional, seria influenciada pelos fatores internos do conjunto de 
trabalhadores da equipe e por fatores externos, na relação da equipe com o exterior. Estes, 
divididos em duas categorias de análise: a transição do hospital para a casa e outra categoria se 
desenvolve no encontro da equipe com o binômio paciente e família no domicílio.  
A primeira categoria de análise deste estudo, onde se inicia o contato com o paciente 
e família, ou seja, no serviço hospitalar entre o período da avaliação de elegibilidade para o 
SAD até a alta, intitulada de transição do cuidado hospital-casa, é influenciada tanto pela 
relação que o SAD desenvolve com os serviços encaminhadores da rede quanto com o processo 
em si de realizar da primeira abordagem desse paciente e família para planejar a alta para o 
domicílio. Na sequência, a partir dessa necessidade de receber e cuidar de pacientes na finitude, 
me proponho a conduzir o olhar e mergulhar no que Cecílio (2011) diria que é interno da equipe 
no que consiste à gestão do cuidado, que advém tanto da individualidade de cada trabalhador 
com sua história e formação, mas que vai sendo moldado na coletividade do trabalho da equipe 
desenvolvido enquanto grupo com as vivências e experiências coletivas do cuidado paliativo 
na finitude da vida. E neste processo de modelagem da equipe, esta categoria procura 
compreender seus avanços, dificuldades, conflitos e superações para trabalhar com a morte e o 
processo de morrer. E posteriormente, nos debruçaremos na segunda externalidade, tema da 
terceira categoria de análise, quando ocorre de fato o cuidado que se dá no domicílio com o 
encontro desta equipe de trabalhadores com o binômio paciente-família no lar e o 
acompanhamento da paliação até o óbito e pós-óbito. 
 
5.2. A transição do cuidado, saindo do hospital para casa 
 
Este período entre a resolução do quadro que justificava a internação hospitalar e a 
solicitação pelo médico assistente do hospital da possibilidade de encaminhamento para o SAD, 
até a avaliação do serviço e a alta é crucial para o desenrolar da assistência no domicílio. 
Geralmente, é neste momento em que ocorre a primeira abordagem com o paciente e a família 
sobre a insuficiência dos métodos de tratamento curativos da doença e a indicação de cuidados 
paliativos. Entretanto, a dificuldade em respeitar o direito à verdade inicia nessa abordagem 
que nem sempre é feita no hospital pelos médicos assistentes, ou quando é feita, dificilmente 
ocorre com toda a família, ou apenas com o acompanhante. E ainda assim há diversas barreiras 
comunicacionais que do lado do médico tem dificuldade de dar más notícias e pelo lado do 
paciente e família, é esperado ocorrer um processo de negação como reação à notícia da 
proximidade da morte.  
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Nos casos oncológicos, é mais comum no encaminhamento para o SAD estar 
explícito a indicação de cuidados paliativos, em especial a partir da atuação do médico 
paliativista no Unacon. E quando acompanhados por este profissional, as tentativas de 
abordagem do cuidado paliativo geralmente ocorrem durante a internação hospitalar com a 
família e o paciente quando possível. A maior dificuldade é ausência de uma equipe 
multiprofissional paliativa intrahospitalar que possa atuar conjuntamente com o médico tanto 
esclarecendo a proposta do cuidado paliativo, desmistificando o medo do abandono e do ‘não 
há nada a ser feito’ ou de que é um preparo para a morte, mas sim um cuidado da vida enquanto 
houver vida. Enquanto cuida-se em identificar e encaminhar todas as pendencias médicas, 
nutricionais, psíquicas, sociais para a alta hospitalar. 
 
MP: Nos pacientes oncológicos quando é diagnosticado a patologia e de 
repente ele evolui com piora clínica, e é falado pra família que ele não tem 
mais tratamento curativo, às vezes o médico chega e fala do paciente dessa 
forma "Olha a gente não tem mais o que fazer, infelizmente vamos dar o 
conforto", na verdade esse paciente acaba vindo pra mim e eu vou conversar 
com a família. [...] 
O mais importante que eu costumo fazer é deixar claro pra família que vai 
começar a fazer muita coisa agora e não é que não tenha mais o que fazer, na 
verdade tem muito mais para fazer. Isso deixa a família mais segura porque 
até aquele momento a família tinha a ideia de que o pai ia ficar largado, porque 
não tinha mais o que fazer. [...] 
Mas aí qual é a dificuldade maior? Por que na verdade isso não era pra eu 
fazer sozinho, [...] Muita família recebe a noticia hoje de manhã e só vai 
conversar comigo no dia seguinte... Nessas 24h ela já criou uma expectativa 
imensa que não tem mais o que fazer, então a dificuldade maior é não ter uma 
equipe multi pra trabalhar.  
 
AS: Quando ele é admitido, junto com a família, geralmente os relatórios de 
solicitações já vem com cuidado paliativo. E eu particularmente pergunto a 
família se ela entende o que é cuidado paliativo, se tem alguma dúvida, se já 
conversou com outros membros da família. Porque geralmente no cuidado tem 
alguém a frente e depois esse alguém é cobrado pelos demais, que não 
conseguem por alguma maneira, acompanhar o cuidado. E depois cobra e gera 
outro problema dentro do contexto da organização. Peço pra sentar, conversar, 
ver como é que funciona, porque as decisões vão precisar ser tomadas e às 
vezes tem mais de um filho..., e aquela coisa toda em relação a família. 
 
Quando a indicação de cuidados paliativos está clara no encaminhamento para o 
SAD, facilita que a equipe possa fazer uma transição do cuidado também atenta à abordagem 
da terminalidade junto com o paciente e família, de forma a facilitar o processo de entendimento 
e aceitação, aborde desejos, empoderamento do cuidador e a organização da família para o 
cuidado domiciliar. Na fala da assistente social, esta chama a atenção para abordagem da família 




Já para os casos de pacientes não-oncológicos, a abordagem da finitude é mais 
camuflada, e dificilmente vem no encaminhamento a justificativa de cuidados paliativos para 
os pacientes neurológicos, cardiológicos ou respiratórios crônicos também em fase de finitude 
da vida, que são frequentemente encaminhados com justificativas que envolvem o cuidado de 
úlceras por pressão, adaptação a sondas e terapia nutricional por via de sonda nasogástrica ou 
gastrostomia, ou ainda reabilitação respiratória para pacientes com traqueostomia e 
dependentes de oxigenioterapia ou ventilação mecânica não-invasiva, em especial nos 
pacientes portadores de doenças respiratórias crônicas. 
 
E: A gente percebe que às vezes o paciente vai pra casa em cuidados paliativos 
e ele não sabe, a família não sabe, né? Às vezes a forma que o médico fala de 
uma forma assim, superficial e que ele não tem aquele entendimento do que 
que está acontecendo, né? Que não vai mais investir, que tudo que já tinha pra 
ser feito já foi feito, que vai pra casa pra estar com a família, mas eles não têm 
esse entendimento.... 
 
M1: Quando a gente recebe esse paciente, a família por desconhecer as 
doenças, por não ser da área, pelo que foi passado no hospital... acha que o 
paciente vai ter recuperação total do quadro. Aí já começa onde a gente entra. 
A gente tem que explicar que é um quadro crônico que tem períodos de 
melhora, períodos de piora, que aquela patologia que o paciente está 
apresentando é crônica e que só tende a ter piora, certo? E que o serviço do 
SAD é feito mais pra poder dar esse suporte pra família e com menos 
intervenções. Assim é um pouquinho difícil a gente mudar a cabeça do 
familiar que já saiu com outra informação, né? Já com uma ideia feita que o 
paciente iria ter uma melhora expressiva como se ele tivesse internado no 
domicílio e assim... é um pouquinho difícil... Nossa, é muito complicado! Eles 
não aceitam, eles falam que o especialista que estava acompanhando no 
hospital passou outra informação, às vezes eles vem atrás do médico que 
estava acompanhando como se duvidasse de alguma conduta nossa no 
domicilio. 
 
                   Como uma nova equipe irá assumir o cuidado no domicílio, é de fundamental 
importância que a equipe hospitalar inicie essa abordagem com paciente e família, frisando que 
a alta hospitalar não significa não ter mais nada a fazer pelo paciente, mas que há muito a ser 
feito por ele, preferencialmente no conforto do seu lar, junto dos seus familiares e amigos. A 
continuidade do cuidado no domicílio seria uma afirmação de outro princípio bioético da 
medicina paliativa, segundo Pessini (2001), o não-abandono e tratamento da dor, porém 
podemos ampliar para o controle de sintomas e qualidade da vida segundo os próprios 
princípios dos cuidados paliativos (OMS, 2007). Pessini afirma que a forma mais sutil de 
abandono é consequência da intolerância dos profissionais de saúde em lidar com a morte e a 
sensação de impotência no cuidado, e defensivamente fogem do cuidado daqueles que os 
lembram da própria finitude, os deixando sós. Ao contrário do abandono, juntamente com a 
presença solidária viria o controle sintomático, cujo sintoma mais dramático é a dor. Como 
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vimos na fala do médico paliativista, essa sensação de abandono do binômio paciente e família 
gera intensos sofrimentos e dificulta a abordagem solitária do médico dentro do hospital, o que 
poderia ser amenizada se a oferta de paliação por uma equipe multiprofissional acontecesse 
juntamente com a terapia curativa como proposto pela OMS e fosse intensificada a partir da 
indicação exclusiva de cuidados paliativos (2007). 
 
MP: Na verdade quando aquele paciente que está no serviço de oncologia, 
mas tem um enfermeiro paliativo, tem uma nutricionista paliativa que está 
acompanhando aquele paciente ali, o tempo todo as pessoas vão estar tocando 
no assunto de cuidado paliativo indiretamente com a família. Então quando a 
família recebe a notícia ela já está preparada e hoje eu não tenho isso. 
 
De qualquer forma, o médico paliativista relatou sempre tentar realizar a abordagem 
familiar, convocando a família para conversar e não apenas abordar o acompanhante, mas há 
restrições de horário do próprio profissional e espaço físico no hospital para realizar reuniões 
com os familiares. Além de relatar dificuldades na desospitalização quando há muitas 
pendências sociais sem apoio de uma assistente social paliativista, em especial para famílias 
com baixo poder aquisitivo, dificuldade de identificar um cuidador entre outras. E na parte 
clínica, quando há dificuldade de conversão de medicamentos venosos em bomba de infusão 
no hospital para a via oral mantendo controle sintomático, já que a terapia subcutânea ainda 
não estava totalmente implantada no SAD.  
 
 
MP: Eu tenho que conversar a mesma coisa com todo mundo, então eu tenho  
que preparar toda a família e não só aquele acompanhante. Tenho dificuldade 
porque eu não tenho sala pra isso, eu não tenho horário, então dificulta porque 
depende só de mim. Segundo, eu tenho que preparar esse paciente, às vezes a 
estabilização que eu faço nesse paciente dentro do hospital eu não consigo 
converter para medicações orais pra que esse paciente possa ir pro SAD. [...] 
Eu tenho a parte do serviço social que normalmente esses pacientes tem várias 
pendências, né? E hoje eu não consigo resolver essas pendências porque 
primeiro que eu não tenho esse conhecimento amplo... FGTS, é seguro de 
vida, é banco. [...] 
Quando a pendência é só emocional é tranquilo, mas quando tem outras 
pendências, que preciso de outras pessoas da equipe esse paciente não sai. 
 
No Brasil, há poucos serviços hospitalares estruturados com equipes de cuidados 
paliativos, seja atuando como interconsultores, seja acompanhando pacientes internados ou até 
mesmo com enfermarias próprias de cuidados paliativos. Segundo Atlas latinoamericano de 
cuidados paliativos (2013) o Brasil apresenta 63 serviços hospitalares, o que inclui equipes 
consultoras e equipes internistas que acompanham pacientes em hospitais de 2º e 3º nível de 
complexidade.    
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Os serviços habilitados como alta complexidade em oncologia pelo Ministério da 
Saúde devem ofertar paliação ou encaminhar para paliação em outro serviço disponível na rede 
de saúde segundo a portaria ministerial (Brasil, 2013) , entretanto como foi abordado na 
introdução, não há nos sistema de informação do SUS códigos de cadastro com financiamento 
específico que permitam a identificação dessas equipes em atuação nem tampouco 
procedimentos na tabela SUS para registro da produção hospitalar como por exemplo 
autorização para internação hospitalar (AIH) por cuidados paliativos que possibilitassem o 
acompanhamento, monitoramento e financiamento dessas ações nos serviços oncológicos 
públicos ou conveniados. De tal forma, que não sabemos ao certo o mapeamento dessas ações 
nos serviços públicos, e segundo Fripp et al. (2012) os cuidados paliativos têm sido 
negligenciados pelos serviços habilitados. 
Durante o processo de transição, há ações importantes e necessárias da equipe 
hospitalar na abordagem da finitude e da proposta do cuidado paliativo, respeitando o direito à 
informação clara para pacientes e familiares de forma a possibilitar processos de decisão e 
elaboração de desejos sobre a própria vida. A gestora do SAD chega a citar a possibilidade de 
elaboração de uma cartilha ou termo elaborado pelo hospital para publicizar essa consciência 
sobre a dignidade da vida até a partida e trabalhar como uma educação para a morte como diz 
Kovács (2003). 
 
GE: ...foi inclusive o que eu conversei com o Dr. R (médico paliativista), se o 
hospital poderia criar um termo, é... uma cartilha, não sei... que trouxesse mais 
informações, informações claras para o familiar, que eles pudessem levar pra 
casa, apresentar pra toda família, o que é, tirar as dúvidas. Eu acho que a falta 
do saber impacta mais, o não compreender o que é o cuidado paliativo, e isso 
precisa ficar muito claro, tanto pro paciente quanto para os cuidadores. 
 
Entretanto, essa abordagem durante a internação hospitalar deve ser compartilhada 
e continuada entre a equipe assistencial internista e o serviço de atenção domiciliar durante a 
abordagem da avaliação e admissão desses pacientes e familiares realizadas rotineiramente pelo 
médico, enfermeira e assistente social do serviço. Para exemplificar tais práticas durante a 
transição para a casa, resgato a utilização da entrevista narrativa realizada com os trabalhadores 
para apresentar dois relatos, sendo o primeiro de sucesso e gratificante para a equipe e outro de 
uma paciente e família rodeada por diversas dificuldades. 
 
E: Teve um caso recente que foi um caso muito positivo e que marcou a 
equipe, tanto que quando essa paciente foi a óbito eu fui conversar com a 
família, fiz uma homenagem porque foram perfeitos. Foi preparado antes de 
sair do hospital, era uma senhora que tinha uma família grande de muitos 
filhos, todos homens e as noras que prestavam cuidado. Porque o cuidado 
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acaba ficando mais com o universo feminino, não sei porquê, mas é assim. E 
antes dela sair do hospital, ela estava grave, tinha muita dor, era dependente 
de oxigênio, não estava mais responsiva... A médica do serviço junto com a 
enfermagem, a gente resolveu fazer uma reunião familiar. Convocou todos os 
filhos, pra gente discutir o caso dela, falar o que realmente a família queria. 
Porque a gente percebe que às vezes o paciente vai pra casa em cuidados 
paliativos e ele não sabe, a família não sabe, né? [...] E nesse caso foi muito 
interessante, porque a gente fez uma reunião familiar, discutiu se era isso 
mesmo que a família queria, de levar pra ficar em casa, se sabia antes de sair. 
Que eles iriam se revezar no cuidado, mas que ela não estava bem, que não ia 
retornar pro hospital, que não tinha mais o que ser feito aqui, se a família 
realmente queria tirar a mãe.... Aí a família era enorme, encheu aqui a sala. E 
eles realmente compreenderam o objetivo de levar a mãe deles pra casa. E foi 
muito positivo [...] neste caso, eles se organizaram muito bem no cuidado e 
ela foi pra casa. A gente conversou com o doutor R (médico paliativista) antes, 
ele nos orientou a mantê-la mais sedada pra que não sentisse dor, fizemos a 
medicação, ela ficou super tranquila em casa e teve uma melhora. Até a gente 
achou que ela ia ficar poucos dias, mas ela ficou acho que dois ou três meses 
[...] e ela foi a óbito em casa. Bem assistida, bem cuidada... Super tranquila a 
família em relação a isso, foi uma experiência que nos marcou e eu acho que 
todo mundo que você entrevistou deve ter falado desse caso. Eles inclusive 
comemoraram o aniversário dela, foi época de São João, fizeram uma festa de 
São João porque disseram que era uma coisa que ela gostava muito.  Ela tinha 
uma escara grande, então tudo foi feito dentro da perspectiva de aliviar o 
sofrimento, e ela realmente foi a óbito em casa de uma forma muito tranquila 
e sem sofrimento, nem pra ela e nem pra família que já estava sendo preparada 
pra isso. E na visita pós-óbito eu agradeci muito a eles, a forma como eles 
lidaram. 
 
Quando a transição do hospital para casa, é realizada com a abordagem sobre a 
terminalidade, de forma que a equipe do SAD também assuma esse papel numa mesma 
linguagem com a equipe hospitalar, facilita a comunicação efetiva e a preparação da família 
para o cuidado do seu familiar em casa.  Inicia-se a abordagem dos desejos, sendo o primeiro 
de ir ou não para casa e do local do óbito, trazendo paciente e a família para o centro das 
decisões com forte produção de autonomia e respeito. Essa prática incorporada no processo de 
desospitalização pelo SAD corrobora para a construção e fortalecimento do vínculo com a nova 
equipe domiciliar que dará seguimento no cuidado, utiliza métodos de abordagem familiar, 
escuta e propicia o planejamento do cuidado no domicílio compartilhado com a família. 
Neste relato, a abordagem de uma família grande de forma prévia a alta por meio 
da reunião familiar com médica e enfermeira do SAD foi fundamental para o entendimento do 
funcionamento do serviço com vínculo com a nova equipe, a organização da família para o 
cuidado na terminalidade e o sucesso do acompanhamento respeitando o processo natural da 
morte de forma digna no domicílio. Soma-se a isso o fator família coesa e unida, com rede 
suficiente e organizada para dividir o cuidado, juntamente com o controle efetivo dos sintomas 




E buscando narrativas de pacientes que foram difíceis nas entrevistas, apresento 
novamente nas palavras da enfermeira e também da médica, o relato de uma outra paciente na 
qual o serviço enfrentou diversas dificuldades no seguimento domiciliar. A história dessa 
experiência foi contada também por outras profissionais, compondo um relato de uma paciente 
jovem, de 38 anos, casada, com um filho de 12 anos e que apresentou um câncer de colo de 
útero avançado com metástase e invasão neoplásica que obstruía ureteres levando a 
insuficiência renal e com um quadro clínico de difícil manejo com intercorrências frequentes 
somado ao fato de dificuldade na abordagem familiar sobre a terminalidade e a proposta do 
acompanhamento do serviço domiciliar. 
 
E: A gente teve também esse caso nos mais recentes que foi uma experiência 
bem difícil, não vou nem dizer negativa. Porque era uma paciente muito 
jovem, ela tinha ca (câncer) de colo de útero, tinha um filho criança e não 
ficou bem definido pra família que a medicina já tinha tentado tudo por ela. 
Então assim ela foi pra casa e isso vai muito, eu acredito, do momento da 
avaliação do médico da internação domiciliar, de conseguir captar da família 
se eles estão entendendo o que está acontecendo. Eu não sei por que motivo, 
eu não sei como foi feita essa avaliação, [...], mas ela foi pra casa. A equipe 
sabia que ela foi pra cuidados paliativos, mas a família... Assim, uma irmã, 
que acompanhava já sabia, mas o restante da família não sabia. E aí ela foi pra 
casa e chegando lá, começam as complicações. Era uma família que solicitava 
ajuda o tempo todo no telefone, a gente chegava lá, "E aí, vocês vão fazer o 
que? Vão fazer o que?", cobrando que coisas que não foram resolvidas no 
hospital e eles cobravam que a gente resolvesse em casa... E teve um dia que 
ela realmente complicou muito e ficou aquele impasse, parte da família queria 
ir pro hospital, parte não queria e jogando a responsabilidade pra equipe, a 
gente jogando a responsabilidade pra família porque a gente sabia que ela 
tinha ido pra casa pra cuidados paliativos e o filho, uma criança 
acompanhando aquela situação e ficou aquela confusão familiar. Uns 
querendo levar, não pode deixar, aí assim acabou que eles ficaram 
responsabilizando a equipe pela situação que a paciente estava. E aí, eles 
procuraram um atendimento particular, foi um ginecologista (havia uma 
queixa de uma secreção vaginal preta), ele passou uns antibióticos pra ela... 
Seguindo uma outra conduta, ficou assim um choque de condutas. Não tinha 
nada a ver a prescrição, eu acho que ele não tinha noção da gravidade do que 
estava acontecendo, né? E ficou aquele conflito também da equipe porque ela 
precisava fazer uma transfusão e a médica achava que não deveria fazer e ela 
estava bem ruinzinha mesmo. E foi muito difícil nesse momento pra gente 
definir com a família juntos se iria retornar pro hospital ou não. E a família 
realmente optou por trazer, mas sempre responsabilizando a equipe porque 
eles acharam que o fato de levá-la pra casa ia resolver o problema. E daí 
chegou uma vez de trazer e o hospital mandou de volta pra casa... porque no 
hospital, você sabe que quando chega nessa fase eles não querem que fique, 
né? É colocar o paciente pra dentro e... Na última vez que veio ela acabou 
ficando e ela foi a óbito no hospital, não no domicilio como era o certo. 
 
M2: ...Uma paciente que tinha um filho jovem, de doze anos e a paciente era 
jovem também, ela não tinha nem quarenta anos e a gente não conseguia falar 
com o marido, a gente só conseguia falar com uma irmã que não era realmente 
a tomadora de conta dela e que vivia trabalhando. Ela fazia hipoglicemia 
chamava o SAMU, ela fazia alguma coisa, chamava o SAMU... ela tinha uma 
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obstrução nefrética grande, estava com uréia e creatinina estouradas, da gente 
não poder nem mais alimentar, a gente sabe que a alimentação de casa é a 
última coisa a se tirar mesmo que a paciente esteja com a ureia igual ela estava, 
com mais de 300. A paciente está vomitando ali e a gente explica que ela não 
vai conseguir comer, mas a gente não tem como falar não dê alimentação, isso 
para o familiar é meio complicado e era uma família que a gente não tinha na 
mão. Quando ela volta pro hospital, ela melhorou um pouquinho, porque ela 
estava o tempo todo vomitando em casa, então com um pouco mais de 
hidratação, medicação venosa, ela deu uma melhorada na primeira semana, 
mas não tinha resolvido o problema renal dela. [...] E mandaram a paciente 
pra casa sem estabilização pra gente conseguir acompanhar. Esse foi um caso 
muito ruim, porque a família chamou a gente o tempo todo e a gente no final 
não tinha o apoio da família e no final essa paciente morreu no hospital. Eu 
cheguei a conversar, nem conheço o marido dela, cheguei a pedir pra eles 
irem. A única que foi que eu cheguei a conversar mesmo, foi essa irmã que 
ficava com ela no hospital, mas não era a irmã que tomava conta mesmo dela. 
Enfim, a gente realmente não teve apoio de toda família e essa paciente 
realmente morreu no hospital, mas foi uma coisa muito frustrante pra gente. 
 
Este relato nos apresenta um caso complexo com diversos dificultadores, mas que 
iniciaram já no processo de transição do hospital para casa com dificuldade de abordagem da 
terminalidade com a própria paciente, que ainda estava consciente, apesar de posteriormente 
evoluir com sonolência e desorientação pelo agravamento do quadro renal, e em especial com 
a família, que não conseguia ser totalmente contactada pelo serviço.  
No relato, a enfermeira avalia que a abordagem médica ainda no hospital não 
conseguiu perceber que a família não havia compreendido a indicação de cuidados paliativos, 
porém cabe aqui refletir se esta abordagem é do núcleo médico, ou deveria ser coletiva dos 
profissionais do serviço que fazem a abordagem admissional no hospital. E no relato da médica, 
havia uma dificuldade na abordagem do marido que provavelmente era a principal referência 
para a tomada das decisões da família, porém esta não conseguia sequer encontrá-lo. Soma-se 
a este cenário, um quadro clínico complexo com constante convocação para visitas de 
intercorrências e dificuldade de controle dos sintomas por parte da equipe com as ferramentas 
de tratamento disponíveis, em especial nas medicações via oral, visto que a paciente teve uma 
certa melhora na internação pelo tratamento da desidratação e controle dos vômitos com 
medicações parenterais que não foram realizadas em casa. Associada a dificuldade de 
abordagem familiar da terminalidade e a fragilidade do vínculo de confiança com o SAD, já 
que a família chegou a pagar um profissional particular para avaliação de queixa ginecológica 
decorrente do avanço do câncer. E agravados ainda por um conflito interno da equipe sobre a 
proporcionalidade terapêutica de condutas quando observamos na discussão sobre fazer ou não 
a transfusão sanguínea segundo relato da enfermeira.  
Nestas duas narrativas houvera formas diferentes de abordagem intrahospitalar para 
a transição do cuidado que impactaram diretamente na relação do serviço com a família e no 
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desenrolar do cuidado no domicílio. Tais experiências diferentes para a equipe, sendo a primeira 
tão gratificante e a segunda frustrante, nos adjetivos das próprias trabalhadoras, representam o 
momento da equipe de aprendizado frente ao desafio dos cuidados paliativos que tensiona a 
capacidade desta equipe em se analisar, em refletir como superar seus conflitos,  tanto de fatores 
internos da equipe quanto externos na gestão do cuidado, e em desenvolver novas estratégias 
para ofertar cuidado digno para essas pessoas e famílias. Nas próximas duas categorias de 
análise, me proponho a aprofundar e destrinchar tais fatores internos e externos da equipe na 
relação com a família no domicílio, compondo um retrato do trabalho deste serviço em processo 
de construção no cuidado paliativo. 
 
5.3. Os trabalhadores e a equipe no cuidado da finitude da vida: retrato de um processo 
em construção 
 
Ø Percepções dos trabalhadores sobre cuidados paliativos, consensos, dissensos e os conflitos 
bioéticos: 
Apesar do serviço local contar com 10 anos de caminhada na atenção domiciliar, 
sendo quatro anos na gestão direta estadual e seis na gestão indireta da Fundação, não havia 
nenhum profissional da equipe que estava no serviço desde a implantação e que pudesse agregar 
informações sobre a trajetória do serviço ao longo do tempo, em especial no campo do 
acompanhamento paliativo. Os 3 profissionais que estavam a mais tempo, uma médica, uma 
enfermeira e uma assistente social, começaram junto com a gestão da Fesf em 2012 e se 
mantiveram no quadro por serem concursadas da instituição, trazendo valiosas informações 
sobre o processo gradual de aprendizado delas e da equipe no acompanhamento destes 
pacientes. Os demais profissionais eram contratados via processo seletivo público, com contrato 
temporário por 2 anos. Após este prazo, ocorriam novas seleções com entrada de novos 
profissionais, fato que tinha recém ocorrido com uma das médicas e a fonoaudióloga que 
haviam se desligado do serviço no mês anterior ao campo. Isto levava a uma constante 
rotatividade dos membros da equipe, mas também no regresso de profissionais que já haviam 
trabalhado nesta equipe em contrato anterior, como era o caso da nutricionista e fisioterapeuta.  
Com relação ao tempo de atuação dos profissionais no SAD,  as 3 concursadas - 
uma médica, uma enfermeira e assistente social  - trabalhavam no serviço há cerca de 6 anos, a 
nutricionista estava no terceiro contrato com a Fesf, totalizando 4 anos e meio de trabalho neste 
SAD em 3 períodos diferentes, entre 2012 a 2013, depois entre 2015 a 2016, e no contrato atual 
desde final de 2017 até o momento da entrevista e a outra médica M1 estava no SAD há 2 anos. 
Uma fisioterapeuta estava há 4 meses e a outra estava há 3 meses na equipe, porém uma delas 
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já havia trabalhado neste SAD por 2 anos no período de 2013-2015. E a coordenadora estava 
há 6 meses nesta função, sendo cargo de nomeação, e era seu primeiro contato com o SAD. Até 
então, já havia vivenciado atenção domiciliar como enfermeira assistente na atenção básica e 
gestora de unidade de saúde da família. Nenhum dos membros da equipe tinha aperfeiçoamento 
ou especialização em cuidados paliativos, porém a enfermeira realizou especialização em 
atenção domiciliar via Universidade Aberta do Sistema Único de Saúde (UNASUS), cujo 
trabalho de conclusão de curso foi sobre cuidados paliativos, e a nutricionista tinha 
especialização em terapia nutricional em ambiente domiciliar, com experiência de trabalho com 
pacientes em hemodiálise renal. 
Nas falas das três trabalhadoras mais antigas do serviço, foi possível perceber que 
a equipe tem estado mais atenta e voltada para a questão dos cuidados paliativos nos últimos 2 
anos: 
 
E: Eu trabalho na atenção domiciliar vai fazer sete anos [...] E aqui na 
internação domiciliar que comecei a conhecer um pouquinho de cuidados 
paliativos e a gente começou a receber alguns pacientes com cuidado 
paliativo, mas a gente sabia muito pouco. Por que é uma coisa nova, e a gente 
não tem protocolos implantados nessa área de cuidados paliativos. 
 
AS: Enquanto SAD a gente voltou a olhar mais um pouco pra cuidados 
paliativos eu acho que muito recente, não tem dois anos, [...], é uma temática 
que o pessoal da enfermagem tem sempre tocado na tecla que a gente 
precisava se voltar pra isso de alguma maneira né, e alguns médicos do 
serviço. Então mesmo estando no SAD, executando o SAD a cerca de seis 
anos, eu acho que como um todo a gente tem se voltado pra isso a menos de 
dois anos.  
  
Isto aparentemente pode estar acontecendo por um conjunto de fatores. Há relato 
de percepção de aumento da demanda por cuidados paliativos oncológicos neste mesmo 
período, o que pode estar relacionado com o início da atuação do médico paliativista no serviço 
oncológico hospitalar nos últimos 2 anos, a iniciativa de duas profissionais mais antigas no 
serviço (uma médica e enfermeira) em abordar o tema com a equipe, e com a introdução na 
rotina do trabalho em equipe de uma reunião semanal para estudo de caso.  Este é um momento 
de reflexão coletiva sobre um paciente por semana, se desenha ou reavalia o plano terapêutico 
e estabelece um espaço de educação permanente. Além disso, nem sempre os pacientes não-
oncológicos de paliação são reconhecidos por todos os trabalhadores da equipe com a indicação 
de cuidado paliativo, como podemos ver a divergência nas falas a seguir:  
 
AS: (E quanto ao perfil do paciente paliativo). Ah, eu acho que é 100% 




M2: A gente trabalha bastante em casa com pacientes que tem cuidados 
paliativos. Tanto oncológicos quanto não oncológicos. Sempre a gente tem, 
pelo menos na minha equipe, dois, três estão em cuidados paliativos, 
principalmente não oncológicos. 
 
 Concepções sobre cuidados paliativos foram exploradas logo no início da 
entrevista, e apresentadas de uma forma geral relacionadas com a questão do conforto para o 
paciente e suporte e apoio para a família. Os substantivos conforto, dignidade, minimizar o 
sofrimento, cuidado com acolhimento e afeto no término da vida com qualidade, apoio da 
família e trabalho em equipe multiprofissional foram termos citados pelos trabalhadores 
relacionados ao conceito de cuidados paliativos. Todos ressaltaram a importância da atenção 
domiciliar como parceira fundamental para ofertar esse tipo de cuidado, valorizando o conforto 
domiciliar para o paciente, o suporte e a proximidade da família, fora das regras e normas da 
instituição hospitalar para a fase final de vida.  
 
E: Cuidados paliativos é pra toda e qualquer doença que não tenha mais 
possibilidade de cura e a gente vai para amenizar o sofrimento do paciente. A 
gente vai prestar os cuidados pra dar todo o conforto pra ele até o momento 
da morte. 
 
F1: ...quando ele já está ali no ambiente familiar é mais favorável, tudo se 
torna mais fácil, tanto pra ele quanto pra família, pros cuidadores. 
 
F2: É trabalhar em conjunto, na parte multidisciplinar. [...] a gente tenta dar 
um maior conforto pra esse paciente, dignidade, para que ele tenha uma 
qualidade de vida melhor. 
 
M1: Oferecer suporte e dignidade pra aquele paciente que já está em fase 
terminal tentando minimizar no máximo os sofrimentos de uma internação 
hospitalar. 
 
O foco do trabalho no cuidado do paciente e não mais da doença também foi 
destacado, em especial por uma das médicas, dialogando com a afirmação do paradigma do 
cuidado, ao aceitar a morte como parte do curso natural da vida, no qual o projeto terapêutico 
é focado no cuidado integral daquele usuário, para além dos sintomas físicos, com alívio do 
sofrimento e compaixão empática, que reforça o ‘estar lá, o estar junto’ tanto para o paciente 
quanto para a família. 
 
M2: Cuidado paliativo é aquele cuidado onde o foco nosso é o paciente e não 
mais a doença, porque a doença não tem mais o que se fazer por ela, ela é 
progressiva, ela vai progredir, ela vai te dar uma terminalidade. Mas a gente 
vai cuidar das famílias, das dores das famílias e das dores do doente em si, 
não mais da doença. É isso cuidado paliativo, um jeito da gente cuidar do 




Nesta fala potente é interessante observar a significado do termo ‘dor’ utilizado 
 pela médica no interdito, que se remete à dor psíquica e espiritual da angústia do doente em 
 relação a dependência, aos sintomas físicos, aos medos do abandono, do futuro e da própria 
morte, e para a família se refere na dor do sofrimento pela perda de um ente querido.  Esta 
compreensão é análoga ao conceito de ‘dor total’ cunhado por Saunders (2004), fundadora do 
movimento hospice no Reino Unido, que define que a experiência da dor pelo paciente não está 
relacionada apenas com sua doença física, mas é definida pelo grau de sofrimento psicossocial 
e espiritual, devendo, portanto, ser abordada com ferramentas de diversas ordens e não apenas 
farmacológicas. 
Evidenciou-se uma visão coletiva de cisão entre o tratamento curativo e o cuidado 
paliativo, indicando que este último se iniciaria apenas a partir do momento em que já não há 
mais possibilidade de cura. É natural observar esta percepção, já que os cuidados paliativos são 
um campo novo para os trabalhadores como também de inserção na rede de saúde. Em geral, a 
oferta de cuidados paliativos dificilmente ocorre no sistema de saúde concomitante com terapia 
curativa, tanto nos oncológicos como não-oncológicos. E o ingresso no SAD coincide com uma 
fase de perda funcional, dependência de cuidados e do término da possibilidade de benefício 
do tratamento curativo.  
                   Sabe-se, porém que a recomendação chave da OMS (2007) é que idealmente os 
cuidados paliativos sejam ofertados a partir do diagnóstico da doença ameaçadora da vida, de 
forma compartilhada com a terapia curativa, voltado para garantir a melhor qualidade de vida 
possível do usuário, com ampliação progressiva da oferta de tais cuidados na medida que a 
progressão da doença avance para a fase terminal (faixa amarela da figura) e ainda ofertado 
para o acompanhamento do luto da família com suporte e apoio na fase pós-óbito, conforme 














          Figura 2. Modelo de Cuidado Paliativo integrado com tratamento curativo para doenças  




Nenhum dos entrevistados citou a abordagem espiritual como pressuposto do 
cuidado paliativo, e mesmo uma trabalhadora que relatou uma abordagem neste sentido, o fez 
a partir de uma iniciativa individual quase intuitiva, como apoio religioso e não por um 
entendimento coletivo da equipe em compreender a dimensão espiritual do paciente e como 
abordá-la. Nas duas narrativas em que a espiritualidade foi apontada, de um lado havia a 
justificava que não se deveria realizar tal abordagem em respeito à crença do paciente e por 
outro, houve relato que falar de Deus gerava conforto pra paciente e família. Nas duas falas 
percebe-se uma dificuldade de lidar com campo espiritual e uma necessário reflexão e 
aprofundamento das diferenças entre abordagem espiritual e religiosidade: 
 
F1: O tempo todo ele estava muito consciente que viria a óbito e a gente falava 
muito de Deus pra ele, porque ele era um paciente assim... que não tinha muita 
religião, não era religioso, então a gente falava muito. E a esposa dele falou 
pra gente que antes dele morrer, ele falou algo de Deus porque a gente 
conversava muito com ele. Então, ele falou algo de Deus pra ela e ela sentiu 
que antes de morrer ele aceitou Jesus e foi em paz. 
 
N: E assim, tem uma parte que nem entra, que é a parte religiosa. Às vezes dá 
vontade de falar, de falar alguma coisa assim..., mas a gente não pode estar 
intervindo porque você pode estar indo além das condições daquele paciente. 
A gente respeita muito, cada um tem sua religião, cada pessoa tem sua visão 
da outra vida, mas às vezes dá vontade de falar alguma coisa de consolo, mas 
não pode. 
  
 É importante perceber nas entrelinhas da fala da nutricionista que existe o desejo 
de realizar a abordagem espiritual como uma possibilidade de alívio para o sofrimento 
existencial no final de vida, porém uma dificuldade e desconhecimento de como realizá-la com 
respeito à visão religiosa de cada um e sem assumir uma postura pregadora de um referencial 
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ou outro. Esta dificuldade é comum nos profissionais de saúde e torna-se essencial no cuidado 
dos que estão partindo. E ainda, a sensação do ‘não poder’ relacionada a falta de aptidão de 
adentrar neste campo também é gerador de angústia por parte da trabalhadora.  
 O sofrimento espiritual deve ser considerado como um problema de saúde e 
abordado pela equipe como qualquer outro. O desafio prévio da equipe é compreender o 
conceito de espiritualidade que transcende a religião e se relaciona com o modo como as 
pessoas buscam sentido e significados para a existência, para o que é sagrado pra si e se 
conectam com sua consciência, com os outros e a natureza. O primeiro passo para essa 
abordagem constitui numa escuta qualificada que identifique na biografia do paciente este 
sentido da vida como também suas crenças religiosas, culpas, medos, pendências, valores sobre 
ritos e desejos de receber unção, bençãos, passes, de acordo com a demanda do paciente e sua 
família. Identificar o significado de transcendência e sagrado para o binômio paciente e família 
e incentivá-lo a buscar apoio e conforto nas suas próprias práticas sem julgamento e sem querer 
impor conceitos próprios. O risco de assumir uma postura pregadora de crenças próprias ocorre 
frente a percepção do sofrimento junto com a falta de formação para trabalhar com a 
espiritualidade, impulsionados por um forte desejo de proporcionar paz e superação dos 
conflitos existenciais de um paciente provavelmente ateu como no relato da fisioterapeuta. 
Refletir sobre nossas próprias questões espirituais e religiosas são fundamentais para melhorar 
o apoio dos nossos pacientes neste campo (ANCP, 2012). 
 A importância da atenção domiciliar como uma possibilidade de oferta de 
cuidados para os pacientes e familiares que estão vivenciando o processo de morte foi 
reconhecida por todos os profissionais e recorrente nas falas. A possibilidade de estar no 
domicílio sem desassistência e abandono dos cuidados de saúde e rodeado pelas pessoas e 
familiares que ama é identificado como promotor de conforto e dignidade. E para além disso, é 
uma proteção do ambiente hospitalar promotor de intervenções fúteis e distanásia como 
exemplificado por uma das médicas. 
  
E: Cuidado paliativo na atenção domiciliar eu acho que é um ganho muito 
grande do paciente, porque ele vai estar junto com a família e eu acho que a 
família nesse momento é tudo. Porque quando ele não tem mais possibilidade 
de cura, o aconchego da família, a questão de estar próximo das pessoas que 
ele gosta, sem muitas restrições, sem aquelas normas do ambiente hospitalar, 
então tudo isso é um ganho muito grande. E a atenção domiciliar é assim... 
uma parceira do cuidado paliativo, embora a gente tenha muito que avançar 
ainda. Mas eu acho que todo paciente que tem oportunidade de ir pra casa, 
tem que ir. Dentro de uma segurança, dentro de um conforto, o que a gente 
puder fazer em domicilio pra ele é muito melhor. 
 
M1: Eu acho que aqui no Brasil é uma área muito pouco explorada e que a 
gente vê que tem benefícios excelentes que podem contribuir muito com a 
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saúde. A gente vê casos desnecessários de pacientes internados em unidade 
hospitalar que poderiam ter suporte por fora... 
 
 Estas reflexões ressaltam a força e a potência do cuidado domiciliar para a 
transição paradigmática entre cura e cuidado citada por Pessini (2001) ou no caráter substitutivo 
de um cuidado institucionalizante e medicalizador da hegemonia biomédica hospitalar de 
Fuerwerker e Merhy (2008), trazendo para a equipe a necessidade de assumir uma postura 
cuidadora e integral, focado no doente e na família, mesmo com todos os conflitos advindos da 
relação com a terminalidade, tanto internos da equipe quanto do paciente e família. 
 Entretanto houve um questionamento de uma profissional se o desejo da família 
de receber o cuidado no domicílio seria o mesmo entre pacientes desospitalizados de um 
hospital público ou privado. Suas questões eram referentes a falta de conforto na estrutura física 
do hospital público tanto para o paciente quanto familiares, muitas vezes no corredor, sem 
condições de higiene adequadas, e perguntava-se qual seria o desejo em uma situação ideal de 
ambiência hospitalar: 
 
N: (...) porque aqui a família não fica, ou muitas vezes fica no corredor, fica 
sem conforto nenhum, não sei se seria o mesmo perfil de uma família que 
estivesse num hospital particular, no leito que tivesse mais conforto pros dois. 
Às vezes estão doidos pra ir pra casa porque o cuidador fica numa cadeira, 
fica sem nem onde lavar a mão, aí ficam doido pra ir pra casa. Eu não sei se 
eu posso colocar como parâmetro né, da situação. 
 
Neste sentido, é importante ressaltar a vasta literatura científica já bem 
documentada sobre preferência do lócus de cuidado do paciente em paliação, onde a casa, o 
domicílio é correntemente citado como o lugar de escolha pelos pacientes, e de que o cuidado 
da família e o suporte por meio do acompanhamento de serviços domiciliares é essencial para 
a sua concretização (Shepperd et al., 2016). No Reino Unido, país considerado referência para 
cuidados paliativos mundialmente, estudo publicado em 2013 mostrou que a despeito do 
reconhecimento de que as pessoas deveriam ter o direito de escolha do local de cuidado,  a 
maioria dos óbitos dos pacientes oncológicos entre 1993 a 2010 ocorreram em hospitais, 
totalizando 48%, comparados com 24,5% no domicílio e 16,4% em hospices. Porém, desde 
2005 o percentual de óbitos domiciliares era crescente e a proporção de óbitos hospitalares 
descrescente (Gao et al., 2013).  
Mas corroborando com os questionamentos da trabalhadora acima, recentemente 
um estudo de revisão sistemática procurou responder se esta preferência também era a dos 
familiares e cuidadores, e encontrou que a maioria também reportou o domicílio como sendo o 
local de escolha do cuidado, sinalizando a importância de que profissionais e serviços de saúde 
85 
 
domiciliares estejam aptos para ofertar apoio e suporte para o binômio paciente e família na 
terminalidade (Woodman, Baillie; Sivell, 2016) 
Apesar dos muitos consensos citados anteriormente entre as entrevistas das 
trabalhadoras, tanto nesta primeira abordagem sobre a percepção do cuidado paliativo quanto 
ao longo das narrativas de casos em acompanhamento, percebeu-se os dissensos e arestas do 
trabalho em equipe relativas a diferentes concepções de cuidado paliativo e aos conflitos 
advindos da relação com a terminalidade, tanto internos da equipe quanto do paciente e família.  
A percepção sobre cuidados paliativos voltados para um mero controle de 
sintomatologia, em especial da dor, divergências baseadas nos questionamentos de quando as 
intervenções são fúteis ou não, e um entendimento equivocado de que os cuidados paliativos 
não prevêm nenhum tipo de intervenção invasiva foram identificados como os principais 
dissensos a serem superados no aprendizado do cuidado na terminalidade.  
 
N: Paliar a dor né, paliar o sofrimento e sabendo que o paciente ele vai morrer 
a qualquer momento, então assim, ... é de paliar mesmo, é para paliar a dor 
mesmo, que nada venha a interferir para mudar. Você tem alta da 
quimioterapia, você tem alta dos tratamentos mais invasivos, e entra mais para 
diminuir a dor mesmo. [...] 
Agora tem outros casos, que a gente estava comentando anteriormente, que o 
paciente vem abre a porta, está bem orientado, bem lúcido. Ele está de certa 
forma forte, está resistindo à doença e não faz nenhuma intervenção, aí já 
nesse caso eu não sou a favor do paliativo, porque eu acho que tem que 
intervir... 
 
GE: É como se ele não tivesse mais..., não tivesse mais pra onde ir, e agora a 
gente só faz o conforto. Mas e esse conforto? Até onde a gente pode ir com 
esse conforto, né? 
 
Percebeu-se que esse entendimento focado no controle de sintomatologia e numa 
suposta regra de ‘não intervenção’ advém das vivências dos profissionais no acompanhamento 
de alguns pacientes. O ‘protocolo dos cuidados paliativos’ foi citado como embasamento 
científico para não se fazer nenhuma intervenção considerada mais invasiva em nenhuma 
situação como se fosse uma regra geral na paliação, reduzindo este cuidado para alguns 
membros a “não ter mais nada a fazer” de forma que o foco seja apenas no manejo sintomático 
da dor. Isso ficou explícito diante da narrativa da história de uma paciente em acompanhamento 
pelo SAD com câncer gástrico avançado e astenia secundária a uma anemia profunda, o que 
gerava muitas queixas de fraqueza por parte da paciente. A conduta médica de não realizar 
transfusão sanguínea justificada na narrativa de uma profissional pelo ‘protocolo’ dos cuidados 
paliativos mostra a dificuldade dos profissionais em trabalhar num campo onde há princípios, 
mas não protocolos e fluxogramas com regras claras e bem-definidas. E que a definição da 
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intervenção é variável de acordo com a singularidade de cada caso, mas dentro da orientação 
do princípio do cuidado paliativo de promoção da qualidade de vida com autonomia, que 
possibilite o paciente viver tão ativamente quanto possível (OMS, 2007). 
N: Tem esse caso dessa paciente com ca (câncer) gástrico que eu acredito que 
ainda tem condições de ter intervenção e a família também acredita, só que já 
tá com o protocolo fechado (de cuidados paliativos), ... não tem mais o que 
fazer, só que a família tá esperançosa, ela também está esperançosa. 
 
Entrevistadora: O que é esse protocolo que você está falando? 
 
N: Quando não faz mais nenhuma hemotransfusão, não faz mais nenhuma 
intervenção invasiva, são os protocolos do cuidado paliativo, então assim (...) 
Já faz parte do Guideline, chega até um ponto não faz mais nada, você trata só 
com opióides na parte da dor, aí entra com morfina, com qualquer outro tipo 
de opióide. Então, isso angustia porque a gente vê que tem como né, o corpo 
pode dar uma melhorada. [...] E não vai ser feito, não vai ser feito 
(hemotransfusão)... 
 
GE: ...hoje a gente está de novo nesse impasse. Ela está com anemia profunda, 
e pelo protocolo a gente não pode fazer nenhuma transfusão, mas uma parte 
da equipe questiona: “Mas, e aí? Ela está lá, ela anda, as queixas dela..., ela se 
queixa que está se sentindo enfraquecida o tempo todo.” Propus novamente 
que a gente sentasse e discutisse, vai ser um outro estudo de caso inclusive. 
 
Neste ponto é importante retomar além dos princípios próprios do cuidado paliativo 
de assumir a morte como um processo natural da vida, mas intervindo para controle dos 
sintomas de diversas ordens e garantindo autonomia e a melhor qualidade de vida na vida que 
ainda resta, como também o referencial da bioética que apresenta os princípios bioéticos do 
duplo-efeito e da proporcionalidade terapêutica na medicina paliativa segundo Pessini (2001) 
para superar as principais divergências que foram percebidas como cerne das experiências de 
conflito da equipe.  
O duplo efeito assinala que toda ação tem dois efeitos – um bom e outro mau ou 
um benefício e um risco/malefício – e que para ser tomada devem ser observados para que o 
ato seja lícito. A proporcionalidade terapêutica define como uma obrigação moral de se 
implementar as medidas terapêuticas que tenham uma relação de proporção entre os meios 
empregados, as tecnologias, sejam invasivas ou não, e o resultado previsível. Para se considerar 
uma intervenção proporcional, há que se observar e questionar as diversas faces da situação: A 
medida é útil ou inútil? Quais as alternativas com seus respectivos riscos e benefícios? Muda o 
prognóstico ou a qualidade de vida? Quais os custos, sejam de ordem física, psicológica, moral 
ou econômica impostos ao paciente, família e equipe? A partir destas reflexões, as medidas 
podem ser consideradas proporcionais e apresentarem benefícios para a qualidade de vida do 
paciente paliativo ou desproporcionadas e fúteis que prolongam o sofrimento, não sendo 
moralmente obrigatórias (Pessini, 2001). 
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Ficaram evidentes os conflitos bioéticos em relação a terminalidade, em especial 
no acompanhamento cotidiano que te expõe e questiona a aceitação do processo de morrer. Se 
faz necessário refletir a todo momento na sua prática profissional, com apoio na competência 
técnica dos cuidados paliativo, à luz dos princípios bioéticos acima descritos e respeitando a 
autonomia e os desejos do usuário, para definir ou não uma proposta de intervenção.  
Os conceitos de distanásia e ortotanásia ainda não são facilmente distinguíveis para 
os trabalhadores na prática cotidiana do cuidado. As práticas comuns dos diversos núcleos 
profissionais que demandariam intervenções em outras situações de cuidado, podem passar a 
ser vistas como tratamentos fúteis ou obstinação terapêutica, como a passagem de sonda 
nasogástrica em um paciente que parou de se alimentar via oral, ou a intervenção imediata para 
uma hipotensão identificada pelo técnico de enfermagem, ou a solicitação de exames 
laboratoriais de rotina pelo médico, começam a ser questionadas.  
 
E: Quando ele já está numa fase bem avançada, não acho interessante passar 
uma sonda, mas a nutricionista já acha que tem que passar uma sonda. Aí a 
gente vai discutir e vem a questão: ficar colhendo exames, pra que a gente vai 
ficar colhendo exames? A gente vai intervir? Se der, por exemplo, uma anemia 
severa, a gente vai fazer uma transfusão? Se não vai, pra que colher? Pra que 
que eu quero saber como está? Então assim, eu e a médica que trabalha na 
nossa equipe tem uma sintonia muito legal em relação a isso, porque os casos 
que a gente já acompanhou, a gente já consegue pensar em uma assistência de 
uma forma diferente, mas as outras pessoas acham que a gente está prestando 
uma desassistência. 
 
Tais divergências são altamente promotoras de sofrimento pela equipe, sendo que durante o  
campo presenciei momentos da gestora fazendo escuta de tais angústias, compreendendo os 
questionamentos colocados e inclusive com pedidos de uma trabalhadora para não visitar mais 
uma paciente em paliação. 
Percebem-se graus maiores de dificuldade e sofrimento da equipe no manejo do 
paciente oncológico, já que a indicação de cuidados paliativos desde a transição do hospital 
para a casa na admissão no serviço, fica clara para o coletivo da equipe; e frente à necessidade 
de assumir que não há tratamento curativo, surgem as angústias e conflitos no plano de cuidado 
referentes à dificuldade da transição paradigmática entre a cura e o cuidado. Além de ser um 
perfil que geralmente demanda mais da equipe pela complexidade clínica, tanto devido a 
necessidade de controle sintomático, que geralmente evolui com caráter de piora progressiva, 
mas essencialmente devido aos conflitos que surgem com a dificuldade de se lidar com a 
terminalidade, tanto por parte da família quanto internos da própria equipe. 
É importante identificar que neste serviço não há a presença do psicólogo, categoria 
profissional comum nas equipes que cuidam de pacientes na finitude, cuja atuação se delineia 
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na atenção ao sofrimento psíquico do paciente e família, mas também em situações que são 
geradores de estresse na equipe com relação a conflitos com a família, além de poder facilitar 
a atenção da própria equipe. E como se percebe nas falas a seguir, trabalhar com finitude 
envolve estar muito próximo do sofrimento e da morte, e trás um custo emocional para os 
profissionais que precisa ser acolhido individual e/ou coletivamente em grupos de reflexão e de 
apoio (ANCP, 2012). 
A prática paliativa favorece o reconhecimento dos nossos próprios limites e a 
aceitação que também somos finitos nesta existência. É reconhecida a ocorrência da síndrome 
de burnout (síndrome de esgotamento emocional) entre os profissionais de saúde que lidam 
com a morte ou situações próximas da morte, mas é importante ressaltar os fatores de risco e 
proteção associados ao adoecimento do trabalhador encontrados na literatura. Como fator de 
risco chama a atenção à existência de conflitos com outros profissionais, conflitos 
organizacionais, sobrecarga de trabalho e manejo do desgaste emocional particularmente no 
cuidado à família; e como fatores de proteção, possuir formação pós-graduada em cuidados 
paliativos e professar alguma religião (Pereira et al. 2014). Outro estudo chama a atenção para 
a necessidade de promoção de atividades lúdicas por parte da instituição, diminiuição da carga 
horária e o estímulo a prática individual e coletivas de válvulas de escape como hobbies e 
compartilhamento de vivências na equipe multidisciplinar (Batista, 2008). Nunes (2012) cita 
também a possibilidade de grupos de reflexão como os grupos Ballint, como espaço de apoio 
pra trabalhadores ressignificarem experiências de dor e sofrimento. 
Importante deixar registrado a necessidade que a política pública de saúde, gestores 
e provedores de serviços em cuidados paliativos estejam atentos para estratégias a serem 
incorporadas no serviço para o auto-cuidado da equipe e prevenção de adoecimentos mentais 
pelos trabalhadores.  
É notório o reconhecimento de algum grau de sofrimento por parte de alguns dos 
trabalhadores com sentimentos de fracasso ou angústia e a necessidade de aceitação do processo 
natural da morte, em especial quando a terminalidade não vem associada com uma doença 
relacionada ao envelhecimento. Adjetivos dos cuidados paliativos citados nas narrativas, tais 
como: complicado, difícil, angustiante, sobrecarga; demonstram o quanto é necessário um 
processo de acolhimento e amadurecimento desta equipe junto com estratégias coletivas para 
manejo das divergências e conflitos.   
 
N: É meio angustiante cuidados paliativos, em relação a não ter aquela terapia 
para prolongar mais um pouco a vida, mas os estudos falam que não pode estar 
prolongando a dor, é como se estivesse prologando a dor, prolongando o 
sofrimento... E em alguns momentos angustia a gente, mas são os novos 
protocolos e a gente tenta se adequar, mas isso não é uma coisa que eu vejo 
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como a solução para o paciente terminal. Acho que enquanto há vida há 
esperança, acho que o tratamento deveria ser feito até o final, mas agora com 
esses novos protocolos, a gente tem que estar mudando o pensamento da 
gente, se adaptando ..., mas não é algo assim, que me agrada cem por cento 
não. 
 
E: Eu, enquanto profissional, lido com muita naturalidade (com a morte). Mas 
a gente sabe que essa é uma das divergências que a gente tem na equipe. 
Quando você fala em medicina e nos cuidados a gente pensa em cura, né? Em 
curar o paciente. No cuidado paliativo não tem cura e as vezes é meio 
complicado lidar com essa questão de ‘Vou acompanhar o paciente para a 
morte’, o que que é conforto pra ele, o que é distanásia [...] acaba tendo um 
pouquinho de conflito: o que é básico, o que eu posso fazer, o que eu não devo, 
então nossas principais divergências são em relação a isso. É uma área difícil, 
porque tem pouco entendimento da equipe sobre o que é realmente cuidados 
paliativos. 
 
F2: ...os cuidados paliativos é você ter o paciente sabendo que você está 
perdendo ele, a qualquer momento... é complicado. Porque você acaba se 
apegando a família e ao paciente, porque você e a família, você vai lá toda 
semana, você cuida, você orienta, você absorve os problemas... 
 
GE: E porque não? Porque a não aceitação pela morte, a não aceitação de que 
você está ali... O paliativo, ele já fala, você está mediando uma situação da 
vida e da morte, né, não sei... não sei... Eu ainda quero estudar muito mais 
sobre isso. 
 
M2: (Em relação à equipe) ...como ser humano, a gente não aceita a morte, 
ainda mais na área de saúde. Acha que só está tratando um paciente quando 
há vida. E isso eu comecei a trabalhar na cabeça da minha equipe. 
 
Quando a decisão é de não intervenção, ainda há questionamentos por parte da 
equipe se não seria desassistência, numa clara demonstração do sentimento de impotência e 
fracasso frente a morte, que muitas vezes impulsiona a maioria dos profissionais de saúde a 
utilizarem todo o arsenal tecnológico para a manutenção da vida mesmo que seja um 
prolongamento artificial do viver. Ao utilizar da metodologia da entrevista narrativa, os 
conflitos ficaram em evidência, e no relato apresentado a seguir sobre a condução na fase final 
da vida com o desejo do óbito domiciliar, surgiram conflitos por parte da família que insistia 
na internação hospitalar e de parte da própria equipe que questionava mantê-lo no domicílio. 
 
GE: Quando esse paciente que eu citei, que foi o escolhido para o estudo 
de caso, e ele passou mal, e a entrar nesse processo de morte, aí ficou 
aquela discussão: Trás pro hospital ou não trás para o hospital? [...] A 
parte da família que estava não aceitava o óbito no domicilio. Muito 
insistente, ligando várias vezes, pedindo que..., e inclusive falando em 
reinternar o paciente. A gente com todo o cuidado, falando, explicando 
que não deveria, que não seria o melhor pra ele, e o próprio paciente 
também porque ele ainda estava lúcido.  
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E, eu vou lhe dizer que até um membro da equipe, ‘ah...eu não quero 
mais acompanhar um paciente assim. Eu não consigo, eu não acho 
justo. Porque não trazer ele pro hospital. Porque não...?’  
Mas ele estava tendo todo o acompanhamento lá, ele estava tendo o 
conforto necessário. Mas há de fato esse bloqueio, com a coisa da... 
(aceitação da morte). Inclusive, ‘ah, mas isso não é desassistência?’ 
Houve alguns questionamentos assim. ‘Porque não trazer pro hospital 
pra que óbito ocorra na unidade hospitalar?’ E aí teve essa discussão, a 
gente tem um grupo (virtual) ‘Não, é melhor que opte pelo domicílio...’ 
até mesmo pra fazer à vontade dele. 
Mas vai vir (para o hospital) pra fazer o quê, né? Dra R (médica do 
SAD) chamou muito a atenção disso: ‘Gente, mas pra quê levar ele pro 
hospital?’ Eu lembro muito bem dessa fala de Dra R. “A gente precisa 
trabalhar isso com a gente, porque a gente trás essa segurança pra 
família e pro paciente. Então precisa estar muito claro pra gente, pra 
conseguir passar com clareza e segurança e não trazer esse impasse.’ 
Mas não teria. Ele teve tudo que ele precisava naquele momento. Não 
houve desassistência. Ele foi bem assistido. 
 
Ø Educação permanente em saúde como ferramenta para superação das dificuldades 
 
Corroborando com o que Fuerwerker e Merhy (2008) discorreram sobre o potencial 
de ‘desinstitucionalização’ do cuidado frente à hegemonia medicalizante, o ambiente do 
domicílio protege os pacientes da institucionalidade hospitalar e trás para o centro do cuidado 
seus desejos e da sua família, mesmo que estes sejam conflitantes. E convoca a equipe a superar 
seus conflitos e angústias e assumir uma posição de mediação, de respeito à autonomia do 
paciente e de apoio e suporte para a família. No caminhar dessa equipe, a principal ferramenta 
de superação das dificuldades tem sido a do diálogo coletivo aliada a educação permanente com 
a reflexão das experiências vividas. 
O ‘estudo de caso’ agregado há pouco mais de um ano à rotina do SAD tem sido 
essencial para conhecer, aprofundar e compreender a filosofia dos cuidados paliativos, refletir 
sobre a autonomia e o respeito às decisões do paciente, enfrentando a questão da morte de forma 
mais natural e identificando as possíveis intervenções como futilidades terapêuticas. Foi a partir 
das experiências coletivas refletidas grupalmente que se explicitam os consensos e dissensos e 
se evolui no trabalho como aprendizado sobre a prática do cuidado paliativo, tanto no processo 
de construção dos projetos terapêuticos como na incorporação das práticas de cuidado 
necessárias para paliação. Tem sido utilizada como importante espaço de ‘desabafo’ das 
angústias e autoavaliação da equipe para corrigir trajetórias. Eventualmente, profissionais de 
outros setores do hospital são convidados a participarem das discussões e apoiarem nos planos 
de cuidado dos casos mais complexos, o que ocorreu em um episódio com o médico paliativista. 
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Essa ferramenta também serviu para lidar com a rotatividade dos profissionais e acolher os 
novos membros da equipe para o trabalho. 
O papel da gestora como mediadora dos conflitos e das divergências na equipe, 
acolhendo as angústias tanto individualmente quanto nos espaços do estudo de caso que se 
tornaram oportunidade de encontros muito valorizados pelos trabalhadores como superação das 
arestas e promotor de união e coesão do trabalho.  
 
GE: (em relação à narrativa anterior) Nesse momento, eu precisei chamar as 
pessoas que estavam com essa dúvida, com esses questionamentos e a gente 
sentar. A ideia do estudo de caso... e propor ‘porque não esse paciente, pra 
que a gente consiga entender melhor, ouvir quem é a favor...’ Porque virou 
uma coisa meio que a favor e contra, a equipe ficou polarizada. E é o meu 
papel de mediadora, porque são pessoas que tem sentimentos e percepções 
diferentes. Então a gente tentou, eu enquanto coordenadora, trazer esse 
conforto e a certeza de que o que a gente estava propondo, era o melhor 
naquele momento. 
 
M2: Em cuidados paliativos teve uma coisa (estudo de caso) que a gente foi 
implantando aos poucos no SAD e toda vez que tem rotatividade (dos 
profissionais)... Todas as vezes que a gente tinha uma discussão de caso, eu 
tentava puxar um de cuidados paliativos, porque você começa a incutir na 
cabeça dos técnicos de enfermagem, da assistente social, nutricionista que 
aquilo que a gente pode estar fazendo é distanásia, às vezes é alimentar um 
paciente, obrigar o paciente a colocar uma sonda porque ele não está comendo, 
é distanásia. Você mostrar isso pra uma nutricionista, que a opção do paciente 
é não comer, é muito complicado. Você mostrar pra um técnico de 
enfermagem que a opção dele que está em falta de ar, é não ir pro hospital é 
muito complicado. O técnico chega na casa do paciente ele tá entrando em 
crise respiratória e chama o SAMU, mesmo o paciente estando em cuidados 
paliativos! Isso é uma coisa que a gente teve que ir vencendo, barreira por 
barreira, aos poucos, batendo com toda equipe, fazendo bastante palestras. 
Esses casos bons serviram pra mostrar que realmente a gente estava indo no 
caminho certo. Que nem sempre o internamento desses pacientes é a melhor 
coisa a se fazer. Então como equipe, a gente foi ganhando confiança nisso daí. 
[...] E depois que a gente começou realmente a fazer estudo de caso muita 
coisa melhorou. Isso foi de muito crescimento pra equipe. De um ano pra cá... 
a gente ganhou muito. 
 
AS: A gente acha que todo mundo que trabalha na saúde sabe fazer tudo né, e 
não sabe. Não é porque a pessoa está na saúde que a pessoa vai saber fazer 
cuidados paliativos, a gente não sabe. A gente às vezes vai aprender. ... e 
houve estudos de caso em relação a isso, e eu entendi o estudo de caso, que 
também não reuniu todo mundo, uma equipe grande, eu acho que o estudo de 
caso foi mais pra despertar essa sensibilidade, além de ser uma obrigação 
nossa, claro... Eu acho que a gente ainda precisa fechar isso melhor, isso 
impacta sim na vida de quem a gente cuida de maneira paliativa, a gente 
precisa melhorar bastante, eu acho que o caso que eu falei que ficou mais 
fechado deveria ser rotina para os cuidados paliativos, e a gente ainda não fez 
isso. [...] Há um ano atrás a gente consegue melhor ter (reunião e estudo de 
caso), mas ainda não é com a equipe toda, eu considero que precisa ser com 
todo mundo, senão não vai ter uma efetividade que precisa. Esse negócio de 




E: A gente não consegue fazer de todos os pacientes, mas de cuidados 
paliativos a gente acaba tendo que fazer! Porque aí quando começa a equipe 
ficar meio perdida assim, cada um ir pra.... Aí a gente ‘Ah, não, vamos sentar, 
essa semana estudo de caso vai ser de fulano’. [...] E o cuidado é discutido em 
equipe, sempre que possível a gente discute, faz estudo de caso quando está 
complicado e a gente não está se entendendo bem, senta todo mundo e vamos 
discutir o que pode ser feito. E aí é dessa forma..., algumas vezes a gente tem 
sucesso, outras vezes nem tanto... e a gente vai construindo o cuidado em cima 
das experiências mesmo... Precisamos nos capacitar mais nisso. 
 
                   Ainda assim, devido à organização por escalas para cumprimento da carga horária 
das diferentes categorias profissionais nem sempre todos os profissionais conseguem estar 
presentes. E mesmo com a instituição desse espaço coletivo na agenda do SAD, havia demanda 
por mais espaços de compartilhamento e delineamento de rotinas para a qualificação do 
cuidado. 
Apesar dessa potente ferramenta de educação permanente para o aprendizado e a 
qualificação do cuidado desenvolvida pela equipe, uma das necessidades dos trabalhadores e 
da gestão para o avanço dos cuidados paliativos é de agregar conhecimento e aprimoramento 
de competências técnicas, habilidades e ferramentas dos cuidados paliativos, por meio de 
educação continuada. Os trabalhadores ingressam no serviço e não tinham formação específica 
na área, tanto do ponto de vista de atuação clínica no núcleo de saber de cada categoria, quanto 
de habilidades comunicacionais para atuar em más notícias, manejo de conflitos e abordagem 
dos desejos e autonomia e também preparo subjetivo para lidar com a terminalidade e suas 
singularidades. Isso implica em períodos mais conturbados de adaptação, com sofrimentos e 
frustações do trabalhador que inicia o trabalho sem conhecimento prévio (Barjud, 2015). Assim 
como no SAD estudado por Barjud (2015), a equipe multiprofissional, ao lado da família e 
usuários, atuam como principais agentes de formação e aprendizado na lógica da educação 
permanente em saúde.  
A demanda por cursos e especializações na área foram citados em praticamente 
todas as entrevistas, associada a uma queixa da dificuldade de acesso e falta de oferta dos 
mesmos. Não havia nenhum especialista na área e apenas a enfermeira havia participado de um 
curso de especialização em atenção domiciliar, ofertado pela Unasus e financiado pelo SUS, 
mas cujo foco não era cuidado paliativo, mas atenção domiciliar como um todo.  
Entretanto, um dos entraves assinalados para um crescimento coletivo da equipe ao 
longo do tempo se remetia à rotatividade dos profissionais pelo formato de vínculo trabalhista 




E: O que eu acho que falta mesmo é a capacitação da equipe. O sistema de 
contratação da gente..., assim, só tem eu e a assistente social que somos 
concursadas e os médicos que ficam mais tempo. Mas a equipe, o restante, a 
cada dois anos muda, então isso dificulta muito o trabalho porque as 
capacitações que a gente faz, elas se perdem, e aí entram pessoas novas e os 
cuidados paliativos não é uma coisa assim que faz muito parte do cotidiano de 
trabalho. E quando ele entra no serviço..., eu acho que falta mesmo 
qualificação. 
 
Vale lembrar que um dos pilares da OMS (2007) para o avanço dos cuidados 
paliativos nos serviços de saúde, públicos e/ou privados, é um plano educacional amplo 
nacional e as iniciativas públicas neste campo ainda são insuficientes frente a enorme demanda 
nacional. Dentre as ofertas descritas pelo Ministério da Saúde estão as publicações e cadernos 
de atenção domiciliar; um módulo autodirigido de curso de extensão online sobre cuidados 
paliativos na atenção domiciliar, produzido pela Universidade Federal de Pelotas disponível na 
plataforma Unasus dentre um conjunto de 19 módulos desenvolvidos com temas referentes a 
atenção domiciliar; e cursos gratuitos a distância de aprimoramento e especialização em atenção 
domiciliar (e não exclusivamente sobre cuidados paliativos) financiados pelo Ministério da 
Saúde que foram ofertados por universidades parceiras entre 2013 e 2016 (Unasus, 2013). 
Supomos que a realidade desta equipe, na qual não há especialistas em paliação, 
deve se assemelhar a maioria dos serviços de atenção domiciliar implantados a partir do 
Programa Melhor em Casa nos últimos anos. E que o aprendizado a partir do trabalho em ato 
pode ser construído na medida que a equipe, como percebido neste serviço, assume o desafio 
de cuidar do paciente, de se questionar e autoavaliar, enfrentar seus medos e dúvidas, respeitar 
a autonomia do paciente e buscar o melhor de si para ofertar conforto e minimizar o sofrimento. 
Entretanto, a educação permanente em saúde não substitui a necessidade da educação 
continuada prévia e/ou concomitante ao trabalho que poderiam contribuir sobremaneira com a 
qualidade do cuidado e redução do sofrimento profissional. 
 
Ø O trabalho em equipe como potencial superador dos conflitos e desafios do cuidado 
na finitude: 
 
Sobre o trabalho em equipe, as falas foram cercadas de adjetivos positivos como 
unida, participativa, trabalho em conjunto, compartilhado, em comunicação contínua e fluida, 
sem medos de expor divergências e comprometida com o trabalho:  
 





F2: A gente discute o que pode ter de melhor pro paciente, a gente tem uma 
meta, um objetivo... o médico na sua área, o fisio, o fono, o enfermeiro, o 
técnico, enfim, todo mundo. E a gente discute sempre ‘Fulano de tal, que tal, 
melhorou? Não. Vamos fazer o que? Conseguiu alguma coisa? Diminuiu a 
dor?’ [...] A equipe é comprometida, dá uma boa assistência, lida com 
paciente, faz o que pode e o que não pode. Por que o serviço não é 100% 
lógico, mas a equipe tenta lidar com uma forma que abraça a causa, entendeu? 
Que acolhe todos aqui. 
  
GE: Toda a equipe na verdade é muito participativa. [...] A gente trabalha em 
conjunto, a equipe toda trabalhando o único individuo, e as falas são sempre 
levadas em conta, lógico. A construção do PAD é feita por todos. [...] Ele é 
feito de forma individual e ao mesmo tempo em equipe. [...] Essa equipe é 
muito bacana, apaixonada por esse povo todo. 
 
Neste caminhar, vários foram os avanços e as dificuldades identificadas no trabalho 
em equipe e nas práticas de cuidado exercidas pertencentes ao campo da paliação, e por isso 
intitulamos que o encontro da equipe com o fazer dos cuidados paliativos é um processo em 
construção. Dentre os fatores importantes que promoveram essa evolução no cuidado estão a 
união da equipe e um trabalho compartilhado e comprometido com a assistência, impulsionados 
pela liderança de duas trabalhadoras que têm afinidade com o tema, associado a experiências 
gratificantes de acompanhamento em paliação cujo cuidado garantiu qualidade de vida até o 
óbito com dignidade e respeito aos desejos de paciente/família. E tais experiências refletidas 
coletivamente nos estudos de caso, potencializaram processos de educação permanente e 
despertaram a sensibilidade e o olhar da equipe para a terminalidade, que somadas às 
divergências e experiências difíceis trouxeram para a equipe uma compreensão coletiva da 
necessidade de aprendizado e o desejo de avançar na qualificação do seu próprio trabalho. Tudo 
isso vai muito além da imposição normativa de ter que cuidar desses pacientes, e aqui 
conseguimos captar na gestão do cuidado, resgatando a analogia de Cecílio (2011), aquelas 
nuances que borbulham na água e fogem da rede do pescador. 
 
M2: Desde o começo a gente teve muito problema com a equipe, porque a 
equipe não estava acostumada e não admite a falta da vida... E que naquele 
paciente, o cuidado paliativo é o importante pra aquele paciente. O não fazer 
nada é fazer muito, o não fazer nada é fazer tudo! Então assim a gente teve 
que fazer com bastante reunião, com bastante discussão de caso, chamar... Um 
conflito que a gente teve aqui, a gente conversa, chama a enfermeira e 
conversa. Eu e minha enfermeira tínhamos muita parceria. Ela era uma pessoa 
que já estava a muito tempo na internação (no SAD), então todo técnico que 
entrava a gente chamava, conversava, a gente teve que debater muito com a 
parte da nutrição, a fisioterapia. Então assim, a gente nem sempre tinha apoio 
de todo mundo, mas a gente enfrentou bastante coisa. No final eu acho que a 
gente estava começando a ganhar muita coisa já, a gente já tinha uma equipe 
mais coesa, já tinha uma equipe mais tranquila.  
Nesse último ano vamos dizer, foi um ano que teve muito paciente em 
cuidados paliativos. E a gente pode explanar bastante, então essa equipe estava 
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bem coesa no que dava de cuidados paliativos para o paciente mesmo e o que 
eles não sabiam a gente estava sempre aberta a perguntar né. Então qualquer 
coisa, as meninas podem... elas estavam sempre em contato comigo, eu sou 
uma pessoa que gosta da equipe multidisciplinar, eu fui fisioterapeuta muito 
tempo da minha vida e trabalhei muito em equipe e hoje eu sei a importância 
do trabalho. 
 
E em relação à necessidade de qualificar o cuidado da equipe como um todo, chama 
a atenção que mesmo com a evolução do trabalho da equipe, as práticas de cuidado ainda não 
são homogêneas nas duas equipes do serviço, e estão mais próximas ou não dos cuidados 
paliativos a depender do profissional de referência, em especial a enfermeira e o médico que 
parecem assumir a liderança na gestão do cuidado. Esta percepção dos profissionais trás a 
demanda pela construção de um protocolo interno para o seguimento destes pacientes.  
O cotidiano do serviço é extremamente dinâmico, e a rotina de visitas como regra 
geral, é de uma visita médica quinzenal e uma de enfermagem semanal, podendo se 
particularizar de acordo com o PAD ou intercorrências, e os demais profissionais também de 
acordo com as necessidades e o plano terapêutico. Entretanto, os pacientes que têm necessidade 
de curativos, que são maioria no SAD ou portadores de ostomias como traqueostomias por 
exemplo, e possuem a indicação de um procedimento a ser realizado rotineiramente no 
domicílio, são vistos com mais frequência pela equipe. A necessidade da realização da 
tecnologia leve-dura, procedimental, captura o tempo de dedicação dos trabalhadores, podendo 
os pacientes em paliação ficarem em segundo plano a depender da equipe em acompanhamento. 
As falas a seguir respondiam sobre como a equipe organizava a rotina de cuidado para pacientes 
em paliação.  
 
M1: ...o enfermeiro vai semanalmente, o médico quinzenalmente e tem os 
técnicos também que são os mais presentes. Assim na verdade sempre recebe 
o acompanhamento dessa equipe multidisciplinar, tem o fono também, tem a 
equipe de fisioterapia... mas assim, intervenções médicas são muito poucas, 
entendeu, que são solicitadas, é mais acompanhamento da enfermagem pra 
questão de ver sinais vitais. 
 
M2: ... é uma coisa que eu e minha enfermeira, principalmente nós duas, a 
gente tinha de ir toda semana na casa do paciente. A enfermeira que fica aqui 
mais (40h), tinha vez que ela ia duas, três vezes por semana na casa do 
paciente e o técnico também se esforçava pra ir mais, isso é uma coisa que a 
gente tinha na nossa equipe de ter que..., de dar mais assistência àquele 
familiar. Estar presente. 
 
AS: Então nesse sentido que a gente precisa, de realmente de um fluxo, 
porque, não deixa em aberto, se eu gosto ou não de fazer, se eu tenho 
afinidade ou não com a temática, preciso fazer como prática de cuidado... 
como se fosse uma pessoa hipertensa, tem isso, isso e isso, uma pessoa com 
cuidados paliativos, a gente precisa também, embora seja singular, a gente 
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precisa ter algo macro e, vendo quais são as particularidades, eu acho que a 
gente precisa fazer isso. [...] E estar mais próximo, exatamente, porque em 
geral a gente funciona assim, pacientes que vai demandar curativo, o ID tem 
muuuuitas questões de curativo, muita lesão por pressão, muita traqueo, 
então o nosso olhar fica... infelizmente, porque tem muito, isso é cotidiano, 
tem dez vezes por semana, duas vezes por semana, aquela coisa toda. Eu acho 
que a gente tinha que ter um protocolo, e algo mais assim fechadinho, de 
modo que a gente, pelo menos, nos primeiros quinze dias, fosse algo mais 
próximo, entendeu? [...] 
Já houve outras conversas em relação a isso, mas tudo podia melhorar né, 
mas eu acho que a gente amadureceu muito desse primeiro caso que eu te 
falei pra agora, acho que a gente teve uma maturidade maior. Embora a 
questão de fluxo e protocolo seja uma coisa às vezes muito chata eu acho que 
esse amadurecimento ajuda a gente a ter um entendimento maior, uma 
qualidade melhor no fazer mesmo. 
 
Nas falas das médicas sobre a rotina de acompanhamento dos pacientes em 
paliação, percebe-se a distância entre as duas abordagens, sendo que na segunda, há um olhar 
atento para as particularidades do seguimento na finitude da vida, com utilização intensa de 
tecnologias leves que por meio da presença e do fortalecimento do vínculo, do suporte afetivo 
que ofereça escuta e acolha o sofrimento para além do simples manejo dos sintomas, de 
responsabilidade do núcleo médico. E a importância do papel de liderança da enfermeira dessa 
equipe, junto com a médica (M2) de conduzir o olhar do restante dos trabalhadores para as 
necessidades deste paciente e sua família.  
Essa percepção de formatos diferentes da gestão do cuidado por equipes diferentes 
dentro do mesmo serviço aparece no interdito da fala da assistente social, que atua como 
referência das duas equipes do SAD, e propõe como possível solução para a qualificação do 
cuidado a elaboração de fluxos e protocolos internos do serviço para pacientes em cuidados 
paliativos. Numa clara identificação de modos diferentes de realizar o ato de cuidar no campo 
da micropolítica, apresenta a proposta de protocolo interno como tentativa orientadora do 
cuidado mesmo reconhecendo os avanços do serviço no acompanhamento destes pacientes ao 
longo do tempo, o que poderia contribuir em algum grau para a qualificação do cuidado, porém 
pode não ser suficiente. Podendo ser mais ou menos potente a depender da forma de elaboração, 
quando se viabiliza a participação coletiva dos trabalhadores do serviço na reflexão das 
necessidades e proposição de condutas do serviço. A gestora da equipe também percebe esta 
necessidade de elaboração de um protocolo interno, como via de superação das divergências na 
equipe durante o cuidado da terminalidade, em especial para o paliativo oncológico, mas agora 
com um caráter de embasamento técnico-científico para as condutas que envolvem 




GE: A gente sente a necessidade de um algo mais, de estar realmente 
respaldado. Quando eu falei dos protocolos, da solicitação de que venham aqui 
a Unacon (unidade de oncologia do Hospital), com a equipe, com o médico 
assistente, com o oncoclínico, que venha conversar com a equipe, que daí a 
gente construa essa assistência domiciliar do paciente em cuidados paliativos 
sendo realmente embasado. Hoje ainda tem muita dúvida. Ainda tem muitos 
tabus. 
 
O campo da micropolítica, do encontro em trabalhador-usuária-família é um campo 
regido por disputas, relações de poder, acordos, composições, mas também impulsionados pelas 
subjetividades e afetos (Cecilio, 2007). E como em qualquer momento de cuidado de 
necessidade de saúde, mas especialmente a fase da terminalidade é marcada por muitos afetos 
que precisam ser mobilizados internamente e positivamente, para que o profissional desenvolva 
habilidades de comunicação, tanto de escuta quando da capacidade de dar más notícias, 
respeitando o direito à verdade e autonomia, com postura empática e de compaixão associado 
a capacidade de resiliência do trabalhador e da equipe para enfrentar seus próprios conflitos e 
memórias tanto gratificantes quanto de dor e sofrimento pessoais relacionadas a finitude.  
Falar de sensibilidades e afetações que induzem modos diferentes de cuidar 
dialogam diretamente com o sentido do trabalho domiciliar em cuidados paliativos. Barjud 
(2015) estudou os sentidos do cuidado para trabalhadores de uma equipe do SAD de Campinas 
que atua em formato muito similar ao estudo de caso atual e identificou quatro sentidos: 
aprendizado, resolutividade, autonomia e reconhecimento. Apesar deste estudo de caso não ter 
como objetivo identificar este campo, nas entrevistas abertas das profissionais, uma médica e a 
enfermeira se constituiram na equipe com um papel de liderança e afinidade ao tema trouxeram 
o sentido do reconhecimento e do aprendizado nas narrativas a seguir.  
Entretanto, esse reconhecimento do papel dessas trabalhadoras vem junto com o 
sentimento de sobrecarga, em especial da enfermeira que está todos os dias no serviço pela sua 
carga horária, e que ao se constituir informalmente como referência do serviço para cuidados 
paliativos, individualiza ações que precisariam ser coletivas dos demais membros da equipe, 
que terceirizam essa abordagem. Ao mesmo tempo, tais sentidos de reconhecimento e o 
aprendizado na atuação na atenção domiciliar em pacientes em cuidados paliativos podem ser 
altamente gratificantes e impulsionador de alegria, felicidade, crescimento pessoal e resiliência 
para cuidar do sofrimento na finitude. 
 
AS: Eu acho que recentemente uma determinada profissional olhou com mais 
cuidado pro cuidado paliativo, acho que com a equipe, por identificação 
mesmo, talvez com a temática enfim, e aí ela... Primeiro tem essa questão que 
tem que partir do médico né, infelizmente ou felizmente, porque existem 
questões do quadro clínico que eles vão saber explicar e a família se sente 
mais segura nesse aspecto. Então, é aquela coisa, a figura médica precisa ter 
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paciência, sentar, conversar... E aí ela sentou, era uma família que exercia o 
cuidado, se organizava bem legal, entendia, tinha participação de nora, prima, 
eles bem articulados... E sentou aqui e ela conversou com a família, o que era, 
quais eram as possibilidades, se acontecesse mesmo uma coisa o que é que 
eles escolhiam, se eles já tinham pensado nisso..., então eu acho que esse caso 
ele teve uma consistência como de fato, um cuidado paliativo bem mais 
fechadinho. 
 
E:O problema do cuidado paliativo é quando você chega na residência e você 
encontra situações novas todos os dias, algumas coisas novas que acontecem 
e... E enquanto enfermagem, eu me sinto muito sobrecarregada quando entra 
um paciente em cuidados paliativos porque o médico não está aqui todo dia e 
aí toda a equipe, qualquer coisa: ‘Manda a enfermeira ir lá’ e a gente fica... Já 
teve caso de em um dia, eu ir cinco vezes na mesma residência pelo mesmo 
problema, não era nada novo, mas era mais uma insegurança da família e a 
equipe não precisava só que enfermagem assumisse isso. A equipe tinha que 
ter condição de dar um suporte pra essa família, de dar segurança, às vezes era 
só isso que a família precisava, não era uma dificuldade, era uma insegurança 
e não era uma besteira. Aí a gente acaba assim.... eu as vezes me sinto 
sobrecarregada quando entra... E já me colocaram na equipe como a ‘cara dos 
cuidados paliativos’, entendeu? Quando entra paciente dos cuidados 
paliativos ‘Pergunta Enfermeira I.’ isso eu acho que me sobrecarrega`. 
 
M2: Eu acho que hoje em dia eu mudei também como pessoa, depois de lidar 
com pacientes em cuidados paliativos. Cuidados paliativos hoje pra mim e a 
internação domiciliar são muito interligados. Eu acho que todo mundo deveria 
ter a possibilidade de estar com uma equipe multidisciplinar dentro da casa 
pra passar nessa pior fase da família, isso daí é muito interessante. Eu acho a 
internação domiciliar um trabalho, um.. dos trabalhos mais bonitos que eu já 
participei, eu sou muito fã da internação domiciliar, eu acho que é um serviço 
muito legal e muito importante pra paciente em cuidado paliativo, muito! Não 
é pouco não. 
 
Mobilizar esses sentidos do trabalho na equipe, compartilhar esses sentimentos, 
tanto de sobrecarga e quanto de encantamento de produção de vida, ao mesmo tempo que 
possibilita espaços de cuidado dos próprios trabalhadores podem se constituir como ferramenta 
transformadora do ato de cuidar e fortalecimento dos sentidos do trabalho no cuidado paliativo 
a partir da reflexão individual e coletiva da equipe.  
 
Ø Apontamentos para um futuro interrompido 
 
O desejo e a necessidade de elaboração de protocolos internos recorre nas falas de 
outras profissionais, em especial das duas médicas, da enfermeira e da gestora, porém 
apontando para outras questões específicas do paliativo, sendo uma que será abordada na 
categoria sobre o encontro com o paciente e família na domicílio e remete a possibilidade de 
implantar documento similar a diretivas prévias de vontade, e a outra demanda corresponde à 
incorporação de tecnologias que dialogam com a ampliação da capacidade do SAD em resolver 
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problemas cada vez mais complexos, mantendo o formato do serviço que não funciona 24 horas 
e não fornece acompanhamento integral pelo técnico de enfermagem no domicílio.  
Este formato atual do serviço, relacionado ao período de funcionamento, restringe 
a realização de medicamentos parenterais com intervalos menores que 12 horas. Entretanto, o 
controle sintomático de pacientes em paliação muitas vezes avança para a necessidade de vias 
alternativas quando a via oral não é suficiente ou mesmo está contraindicada em pacientes com 
rebaixamento de nível de consciência, vômitos frequentes, situações disabsortivas e obstrução 
intestinal neoplásica. E ainda quando a via parenteral venosa é restrita pela dificuldade de 
punção, flebites e tromboses venosas, ou mesmo insegura no contexto de assistência domiciliar, 
por não haver a presença contínua de um profissional de saúde no domicílio (ANCP, 2012).  
 
M1: Essa é uma principal dificuldade que temos aqui no serviço por não 
possuir o protocolo interno e não autorização da realização de alguns 
medicamentos para poder minimizar o sofrimento desses pacientes 
específicos, é... Como exemplo, a gente não consegue fazer hidratação, nem 
parenteral, nem subcutânea, eu acredito que por condições internas mesmo do 
serviço. 
 
Uma via altamente eficiente e segura, de fácil manipulação e manutenção e muito 
utilizada para pacientes em paliação, é a via subcutânea, que pode ser usada para medicamentos 
e para administração de soluções de reidratação, sendo neste caso conhecida como 
hipodermóclise. Consiste na introdução de agulha de baixo calibre, geralmente scalp, a 45º 
introduzida numa prega subcutânea em determinados sítios do corpo, como região peitoral, 
abdome, face externa de braços e coxas. Por ser seguro com pouco risco de complicações 
infecciosas ou sistêmicas e de fácil manuseio, o próprio paciente e/ou cuidador podem receber 
treinamento para manejarem o dispositivo em casa sem a presença do técnico de enfermagem 
(ANCP, 2012). 
A realização de hipodermóclise e terapias subcutâneas em cuidados paliativos 
geralmente é preferível do que as vias intramusculares e intravenosas quando há a necessidade 
de vias parenterais, e não há contraindicações para o subcutâneo, como distúrbios de 
coagulação, situações de emergência, sobrecarga de fluidos em pacientes com edema 
acentuado, distúrbios hidroeletrolíticos severos e desidratação severa. Apresenta um pico de 
absorção mais lento que a via venosa ou muscular porém mantem a concentração sérica das 
drogas mais estável e por maior tempo, o que diminui efeitos colaterais indesejáveis. Além 
disso apresenta baixo custo e menor desconforto para o paciente, já que não precisa de 
imobilização de membros, com opções variadas de instalação de sítios longe das articulações. 
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Os medicamentos podem ser infundidos em bolus ou infusão contínua em gotejador ml/h, 
microgotas ou bomba de infusão, e cada sítio suporta até 1500ml em 24 horas (ANCP, 2012). 
No caso do serviço estudado, uma das enfermeiras foi capacitada pelo médico 
paliativista para realizar hipodermóclise e instalação de sítios para terapia subcutânea, técnica 
que já havia sido utilizada em alguns pacientes, mas ainda não era uma prática rotineira do 
serviço como um todo. Para que isso fosse incorporado como rotina, havia uma solicitação de 
parte dos trabalhadores para que houvesse um protocolo de cuidados paliativos do serviço local 
com a previsão de utilização dessa via, de forma a autorizar o manuseio pela família e cuidador 
no domicílio após treinamento, supervisionada nas visitas da equipe. Porém essa necessidade 
do protocolo foi questionada pelo médico paliativista, já que havia a necessidade de utilização 
dessa técnica, as enfermeiras estavam capacitadas, mas aparentemente havia resistência devido 
a insegurança da equipe de autorizar e orientar familiares em ministrar medicamentos nesta via 
sem um respaldo normativo interno do serviço. 
 
MP: A gente sabe que quando a gente vai colocar algo do tipo tem que ter 
protocolos, tem que ter tudo ali, só que um lugar, uma unidade que tá 
começando agora não justifica eu não fazer hipodermóclise no paciente 
porque eu não tenho um protocolo pronto sendo que a equipe sabe fazer. Então 
na verdade eu tenho essa pendência. Hoje mesmo o SAD e o hospital de base 
não faz hipodermóclise. Eu tenho pessoas preparadas, eu tenho enfermeiras 
que foram capacitadas por mim que sabem fazer, mas os médicos e a 
coordenação não autorizam fazer porque não tem um protocolo pronto... Aí 
você pergunta, porque que o protocolo não está pronto? Por que toda vez que 
vai fechar protocolo entra alguém novo que não concorda com algo e muda. 
Então não fecha protocolo. 
 
Além disso,  não  identificamos  nas  falas a utilização  de  outros instrumentos de  
acompanhamento, utilizados em serviços de cuidados paliativos, como escalas de prognóstico, 
funcionalidade e de controle de sintomas que podem ser úteis no monitoramento desses 
pacientes ao longo do processo de terminalidade até a fase de final de vida, quando a vivência 
de piora e surgimento de novos sintomas exigem atenção da equipe. 
 
E: Precisamos nos capacitar mais nisso (cuidados paliativos), porque tem 
muita coisa nova sobre isso e tem muita divergência também, não só na 
equipe, estou falando nos protocolos mesmo né... E aí a gente vai aprendendo 
com cada caso mesmo. Precisava ter talvez, se a gente continuar, é algo que a 
gente tem interesse realmente em fazer, alguns protocolos... 
 
M2: A gente estava tentando colocar a hipodermóclise na internação 
domiciliar e a gente conseguiu fazer somente alguns antibióticos pontuais, só 
antibiótico feito pela enfermeira. Mas era uma coisa que a gente estava 
tentando implantar já pra gente conseguir fazer com a família, e se isso a gente 
conseguisse seria muito interessante. [...] pra não ficar dependendo tanto de 
sonda ou da paciente engolir, porque é bem complicado você fazer isso 
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(controle de sintomas) só por via oral. [...] A gente estava em vias de 
implantação, já tinha o projeto todo, estava revisando pra mandar pra Salvador 
(sede da Fesf-SUS e da SESAB) e agora ficamos sabendo que não vamos 
existir mais, então não vamos conseguir implantar. E mesmo assim você 
precisa ter um protocolo pra você saber o que você vai fazer e poder orientar 
a família também. Porque a família pode fazer a morfina, a família pode fazer 
um amplictil1 subcutâneo, a família pode fazer esse tipo de medicação 
subcutânea, basta ela estar treinada. 
 
Infelizmente, é importante contextualizar, retomando o que já foi dito na 
metodologia, que durante o campo, a equipe recebeu aviso prévio da Fesf-SUS, já que a 
secretaria estadual de saúde decidiu terceirizar os serviços estaduais de atenção domiciliar para 
empresas de home care privadas. Neste contexto, nos obriga a refletir sobre como a decisões 
centralizadas na macropolítica e distantes do campo do cuidado produzem instabilidade nos 
serviços e interrompem processos potentes de produção de cuidado. Tanto a alternância de 
modelos de gestão, seja por administração direta, indireta ou terceirizada, quanto práticas de 
gestão do trabalho dentro de uma mesma forma de administração podem levar a rotatividade 
constante dos profissionais e prejudicar um caminho ascendente de aprendizado e qualificação 
do cuidado, em especial num campo tão novo e desafiador como os cuidados paliativos para a 
realidade brasileira nos serviços de saúde. E ressalto que não me cabe aqui fazer comparações 
com um futuro que necessitará ser analisado e pesquisado, mas apenas identificar a interrupção 
de um caminho em evolução e potente deste serviço. 
 
5.4. Do encontro da equipe com o binômio paciente-família em cuidados paliativos no 
domicílio. 
 
Nesta categoria de análise, adentramos ainda mais no campo da micropolítica, do 
encontro entre trabalhador e usuário. E no contexto do cuidado domiciliar e pela importância 
do envolvimento da família e cuidador na finitude da vida, estamos chamando de binômio 
paciente-família que são em conjunto a finalidade das ações do cuidado paliativo. É importante 
ressaltar que a família, seja biológica ou adquirida, adoece junto com o paciente, e se constitui 
como uma unidade para a qual deve ser ofertado o cuidado, sem esquecer que o paciente é o 
sujeito que realiza a ação e a quem deva ser garantido o direito da autonomia sobre sua vida 
(ANCP, 2012). 
                                               
1Amplictil é nome comercial de cloridrato de clopromazina utilizado como uma medicação sedativa, por ter ação 





Essa categoria de análise trás à tona, na perspectiva dos trabalhadores, os 
atravessamentos e afetações que estão presentes na gestão do cuidado a partir desse encontro 
na casa das pessoas, e portanto, aqui encontramos e procuramos compreender as práticas de 
cuidado do trabalho em equipe no campo dos cuidados paliativos, os fatores do processo de 
trabalho que contribuem para o vínculo, a abordagem da finitude, da autonomia e os desejos, 
com suas dificuldades e avanços envolvidas num contexto comum de sofrimento e conflitos do 
paciente e família sobre a terminalidade, produzindo tanto experiências exitosas e outras 
difíceis. 
 
Ø A aceitação da terminalidade, o direito à verdade e a promoção de autonomia 
 
A dificuldade de aceitação da terminalidade está presente na nossa sociedade 
contemporânea que tenta se esconder da morte e os conflitos bioéticos deste momento 
apareceram neste trabalho como um analisador transversal que permeou a experiência de todos 
os atores desse cenário seja trabalhador, usuário, cuidador ou familiar, desde o ambiente 
hospitalar até o domicílio, mesmo que a escuta tendo sido apenas dos trabalhadores. E, portanto, 
estão presentes nas três categorias de análise, de uma forma dinâmica e processual, mais 
confortante e produtora de lutos fisiológicos e/ou patológicos, a depender da capacidade de 
intervenção e da gestão do cuidado da equipe, desde a desospitalização até o óbito no domicílio.  
E obviamente, é no domicílio que os conflitos advindos do sofrimento ganham em 
 intensidade na relação com este binômio paciente-família, quando o paciente em processo de 
 adoecimento progressivo vive a perda da sua saúde e a proximidade da morte enquanto seus 
 familiares e/ou cuidadores da rede social de apoio reorganizam suas vidas para o cuidado, com 
todas as representações possíveis que esta pessoa adoecida possa ter perante essa rede, 
vivenciando o seu processo de morrer. 
 
M2: Os oncológicos são mais difíceis de entrar no SAD, mas quando entram 
são bem mais conflitantes com a família. Nem sempre a família quer os 
cuidados paliativos ou não são explicados o que é um cuidado paliativo na 
verdade. Então muitas vezes a gente enfrenta nas casas ter que ir conversando 
com eles até que ponto a medicina vai ajudar ou não os familiares deles. 
 
M1: Alguns pacientes ainda são lúcidos, estão acamados e muitas vezes 
a gente vê a família ainda discutindo com eles. Brigando com eles 
através das decisões deles, entendeu? Muitos não querem mais 
intervenção, querem ficar quietinhos no canto deles e o familiar às 
vezes não aceita essa decisão dele. 
 
GE: E no meio disso estamos nós, equipe, trabalhando conforme as nossas 
experiências, o nosso saber, mas num fogo cruzado. Porque uma parte da 
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família ligava dizendo que queria que internasse, que queria que o paciente 
viesse porque o paciente estava piorando, não aceitava a piora, mas a outra 
parte da família, dizia ‘não, é pra deixar em casa.’ Porque ela já sabia e a 
paciente já sabia, ela já aceitava que a condição dela era aquela. 
 
E: A equipe sabia que ela foi pra cuidados paliativos, mas a família... Assim, 
uma irmã, que acompanhava já sabia, mas o restante da família não sabia. E 
aí ela foi pra casa e chegando lá, começam as complicações. E era uma família 
que solicitava ajuda o tempo todo no telefone, a gente ia pra lá, chegava lá, "E 
aí, vocês vão fazer o que? Vão fazer o que?", cobrando da gente... coisas que 
não foram resolvidas no hospital e eles cobravam que a gente resolvesse em 
casa e a gente ficava assim... E teve um dia que ela realmente complicou muito 
e ficou aquele impasse, parte da família queria ir pro hospital, parte queria e 
jogando a responsabilidade pra equipe, a gente jogando a responsabilidade pra 
família porque a gente sabia que ela tinha ido pra casa pra cuidados paliativos 
e o filho, uma criança acompanhando aquela situação e ficou aquela confusão 
familiar... 
 
Percebe-se nas falas que há muitos campos possíveis de emergência de conflitos, 
além daqueles internos da própria equipe já abordados na categoria de análise anterior, e aqui 
emergem entre paciente e família, entre familiares ou entre parte do binômio paciente-família 
com a equipe. 
A origem dos principais conflitos relatados envolve na sua centralidade, a aceitação 
da terminalidade da vida, que passa primeiramente pelo direito à veracidade, como observado 
na fala da enfermeira sobre um relato de difícil manejo para o serviço. O direito à veracidade é 
mais um dos cinco princípios bioéticos para os cuidados paliativos, além dos princípios do 
duplo-efeito e da proporcionalidade terapêutica já referenciados anteriormente, somados aos 
princípios da prevenção e do não-abandono segundo Pessini (2001). É a partir do direito de 
comunicar a verdade para paciente e família, que abrimos caminho para a promoção da 
autonomia e de construir o projeto terapêutico compartilhado com os desejos e necessidades do 
binômio.  
Numa sociedade latina como a nossa, é comum frente a necessidade de se contar 
notícias ruins, em especial de doenças progressivas sem possibilidade de cura, uma atitude 
falsamente paternalista que tenta ‘proteger’ o paciente do sofrimento e oculta a verdade. Por 
um lado, profissionais de saúde têm grande dificuldade de comunicar a verdade e usam palavras 
e termos médicos científicos distantes da capacidade de compreensão das pessoas, e por outro 
lado, familiares ao compreenderem a gravidade da situação não querem permitir que a verdade 
seja contada para o paciente. Entra-se num círculo vicioso conhecido como conspiração do 
silêncio.  
 
F2: Olha, eu acho que a equipe deveria ter psicólogos, eu acho que é uma 
falha, porque é complicado. Eu mesmo assim em relação a dizer algo... Eu 
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diretamente não digo, porque eu acho que isso é um papel muito... assim as 
palavras, às vezes não são interpretadas da forma correta, então isso fica pro 
médico. 
 
N: Essa parte de entender que é paliativo a gente deixa mais pra enfermagem, 
mais pro médico, eu mesma não gosto de entrar nessa área. Eu vou lá faço 
minha terapia, eu estimulo a alimentação, pelo contrário eu estimulo né, não 
enganando o paciente, mas como se fosse melhorar um pouco a condição dele. 
E essa parte de terminal, de falar a realidade mesmo, eu já não gosto de me 
meter não, aí eu já deixo pra enfermagem e pra medicina já. 
 
AS: Temos um problema em relação a isso, muitos pacientes não sabem... né, 
eu confesso que eu tenho dúvida.  Entrou um paciente que ele não sabe da 
gravidade da doença, e aí fica muito nessa questão, a família quer segurar de 
qualquer forma, confesso que eu não sei até que ponto a gente deve pressionar 
a família a contar de fato o que está acontecendo, mas é um X importante essa 
questão. Porque aí a gente acaba entendendo o contexto da família, que até as 
vezes eu entendo o porquê não quer falar pro paciente, mas a gente tem às 
vezes muito paciente lúcido, muitos..., e aí eu não sei como abordar... Eu acho 
que você tem um processo de sensibilização, a família de entender o porquê 
que é importante que ele soubesse, é a vida dele, o contexto dele né, ele tem 
um direito..., mas eu não sei até que ponto eu devo nessa sensibilização se 
tornar uma pressão, você tem que contar porque a vida é dele e acabou... 
 
M2: Teve um paciente lúcido que a família se recusou a falar o que ele tinha, 
então era o tempo todo... era agonizante pro paciente. E o familiar: ‘mas ele 
não pode saber que ele não vai aguentar’, então assim, eu tive que conversar 
com a família e mesmo assim, a família não abriu mão de não falar com ele, 
então esse daí foi muito complicado, porque realmente a gente não teve como 
abordar cuidado paliativo com o paciente, entendeu? 
 
Muitas vezes percebe-se na dificuldade de cumprir com o direito à verdade começa 
no hospital e se perpetua no ambiente domiciliar, o que foi aprofundado na categoria de análise 
da transição do cuidado do hospital para a casa. Portanto, é comum o serviço receber 
solicitações de admissões com indicação de cuidados paliativos, e ter que atuar nesse processo 
de entendimento e aceitação da finitude durante o processo de cuidado no domicílio.  
As habilidades de comunicação para contar más notícias e saber o que, quando, 
como, quanto e a quem informar com postura prudente e pedagógica que favoreça a aceitação 
da situação é preponderante na formação de especialistas em cuidados paliativos e muitas vezes 
negligenciada nas graduações em geral dos profissionais de saúde (Pessini, 2001). E no estudo 
em questão, percebe-se a dificuldade dessa abordagem por todas as categorias profissionais, 
porém com maior habilidade neste campo por parte da enfermeira, uma das médicas e da 
assistente social. Mas mesmo as pessoas da equipe com mais experiência em cuidados 
paliativos não conseguiam romper o silêncio quando a família o impunha e decidia não contar 
a verdade para o paciente.  
Independente da categoria profissional, o trabalhador de saúde que cuida de 
pacientes em paliação deve superar o questionamento frequente se deve ou não contar para o 
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paciente e modificar o foco para o como contar, a partir da aquisição de habilidades de 
comunicação. Deve-se realizar uma comunicação sincera, progressiva e afetuosa, com 
perguntas abertas que tentem identificar o que o paciente já sabe e o que ele deseja saber, 
esclarecendo as dúvidas sobre o diagnóstico e tratamento na medida que tenta compreender o 
estado emocional do paciente com seus sinais não verbais e perceber até onde ir naquele 
momento. Saber silenciar, pausar para que o paciente tenha oportunidade de falar, ser claro com 
vocabulário acessível, num ambiente protegido com tempo para a conversa e principalmente 
uma postura de solidariedade e compaixão para que o paciente saiba que ele não está sozinho e 
não será abandonado (ANCP, 2012).  
Ao fugir desse encontro com a verdade perde-se a oportunidade de garantir 
autonomia e dignidade para decidir sobre a vida que lhe resta, e portanto inviabiliza um 
acompanhamento integral do sofrimento enquanto proposta dos cuidados paliativos.  A partir 
da abordagem do diagnóstico e da finitude é que se inicia o processo de produção de autonomia, 
ao elaborar as decisões sobre a própria vida, compartilhar com a equipe, identificar os desejos 
e pendências do paciente sejam de caráter físico, psíquico, espiritual, social e até financeiro. 
Alguns profissionais afirmam despreparo ou terceirizam esta responsabilidade de forma 
exclusiva para a categoria profissional dos psicólogos ou, na ausência deste, para assistente 
social. E realmente esta abordagem não é uma tarefa simples a ser realizada de forma intuitiva 
pelos profissionais, ao contrário, faz-se necessário treinamento e aquisição de habilidades, 
sendo sempre temática presente nos cursos de aperfeiçoamento e especializações de cuidados 
paliativos para todas as categorias profissionais. 
 
Entrevistadora: E como o serviço lida com esse conflito, seja da família que 
não quer contar ou que não aceita os desejos do paciente (desejo do óbito no 
domicílio)?  
M1: Como nós não temos rotina própria nem normas próprias, a gente nunca 
pode interferir nessa questão familiar. Sempre há o disparo da assistente social 
pra ela ir no domicilio pra tentar chegar em algum acordo pra amenizar essa 
questão. Até porque, nós temos muitos pacientes e a carga horária médica 
semanal às vezes não dá pra gente perder tanto tempo com discussões, com 
conversas. E o que falta no serviço que eu acho que ajudaria muito é um 
serviço de psicologia que aqui não tem e muitas vezes nós, profissionais que 
não somos preparados pra isso, precisamos fazer papéis de psicólogos pra 
tentar controlar uma situação, pra reverter essa questão... A nossa maior aliada 
aqui é a assistente social mesmo, que sempre nos dá esse apoio. 
 
Entretanto é importante reforçar a importância do psicólogo na equipe para facilitar 
a aceitação do processo de adoecimento e de perda, mediando e prevenindo conflitos. A atuação 
do psicólogo no seu núcleo de conhecimento com usuários e suas famílias é essencial para 
contribuir com a equipe no manejo de dificuldades comuns relativas aos cuidadores e à família 
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que podem ser fonte importante do estresse da equipe. Situações nas quais o doente ou família 
são agressivos, já que a raiva é um sentimento comum no processo de aceitação da morte; ou 
quando familiares não seguem orientações; acusam ou culpabilizam o serviço pela não 
aceitação da condição de saúde do paciente; negam a situação e gravidade do caso; se recusam 
a contar e conversar com o paciente sobre prognóstico numa conspiração do silêncio ou são 
muito solicitantes e etc (ANCP, 2012). 
 
E: Uma das dificuldades que eu vejo hoje no cuidado paliativo em domicílio 
na equipe da gente é que a gente não tem um psicólogo que seria talvez um 
profissional importante nesse processo e aí acaba que a enfermagem, o médico 
acaba fazendo um pouquinho desse papel, mas seria muito interessante se 
tivesse a ajuda desse profissional. 
 
F1: (Sobre a aceitação da terminalidade e abordagem dos desejos) Isso é uma 
dificuldade, e a gente sente falta aqui no serviço de uma psicóloga pra estar 
intervindo e atuando com os cuidadores e até mesmo com o próprio paciente... 
Ninguém está preparado pra isso né, pra uma fase terminal. Então a gente 
sente falta de um psicólogo na equipe pra estar nos dando suporte em relação 
a essa parte. Geralmente a categoria que toma frente é assistente social, mas o 
fisioterapeuta acaba também sendo um pouquinho de psicólogo, porque como 
a gente passa mais tempo em casa, então acaba fazendo um pouquinho desse 
trabalho também. 
 
Apesar da ausência desse profissional na equipe, as falas anteriores reforçam a 
necessidade desse profissional na equipe mas assumem a importância da escuta e do 
acolhimento do sofrimento psíquico como ferramentas do campo dos trabalhadores de saúde 
em cuidados paliativos e não restritas ao núcleo de saber e atuação do psicólogo (ANCP, 2012).   
A partir da compreensão e aceitação da terminalidade, vencida a conspiração do 
silêncio, inicia-se novos desafios, que se referem a identificação dos desejos do paciente e 
família, aos cuidados que deseja até a escolha do local do óbito, de forma que coloca a equipe 
frente a necessidade de conduzir e compartilhar processos decisórios para garantir promoção 
de autonomia e dignidade da vida. Se o trabalhador não superou a dificuldade de abordagem da 
verdade, dificilmente avançará neste campo, e assim, percebemos diferenças na postura frente 
a esse desafio nas duas equipes, a partir do mesmo questionamento. 
 
Entrevistadora: A partir do momento que ele entende o que é cuidado 
paliativo, como é construído com ele seus desejos, essas decisões sobre a 
terminalidade, o local que ele deseja falecer, ou com a família isso, as condutas 
que são tomadas... Como é que se dá essa construção? 
M1: Assim, é..., conversas e orientações específicas nesse termo eu 





M2: Teve paciente que a gente conseguiu abordar e ele não queria mais 
tratamento e no final ele mesmo pediu sedação, ‘Olha doutora, eu não quero 
mais fica acordado e passar por isso’. E teve paciente que a gente teve que 
decidir com a família. Teve paciente que pedia: ‘Olha doutora eu não aguento 
mais comer, mas eu não quero que passe sonda, eu não quero que passe nada’ 
e o paciente era muito tranquilo ‘Não quero que me fure, não quero mais isso, 
não quero ser internado’ e até o final... Esse aí eu tive que segurar a equipe, 
porque toda vez que chegava lá a nutricionista: 
 
N: ‘Olha ele está emagrecendo.’ 
 
M2: ‘Olha o que eu posso fazer, eu estou fazendo, o que a gente pode fazer eu 
estou fazendo. Ele não quer sonda, respeite isso dele, ele não quer e não é pra 
passar..., não é pra passar.’ 
Todo dia ela chegava e falava que estava emagrecendo, e eu:‘não é pra passar, 
é pra deixar ele do jeito que ele quer. Ele não quer!’ Então assim, respeite o 
paciente, o paciente está bem lúcido, e foi... A gente teve vários desafios, mas 
o tempo todo, em tempo real a gente tendo que conversar com todo mundo da 
equipe, de um por um, de apoiar o paciente, apoiar a sua decisão. 
 
Nesta diferença de atuação das médicas das duas equipes e no diálogo seguinte 
entre médica 2 e a nutricionista, percebemos a mudança paradigmática em curso entre a cura 
para o cuidado. Na ética da cura, o médico ou outro profissional de saúde age como um general 
em campo de batalha, que deve perseverar, não se dar por vencido, centralizar raciocínio clínico 
e propor as ações. Já na ética da atenção, o paciente é o soberano, o valor central é a dignidade 
humana e os atributos do profissional devem ser a solidariedade e a compaixão afetiva (ANCP, 
2012).  
Na resposta da primeira médica sobre a abordagem dos desejos e produção da 
autonomia, percebe-se na ‘não-ação’, a dificuldade de conseguir atravessar a ponte dessa 
mudança paradigmática, e a profissional se sente desnuda das suas ‘armas’ e impotente na ação. 
E a ação esperada ocorre através da comunicação interpessoal, que é uma habilidade de cuidado 
essencial na paliação, reconhecida como medida terapêutica eficaz para o consolo e a paz 
interior do paciente, quando este percebe a abertura e a disponibilidade da escuta e se sente à 
vontade para compartilhar suas dúvidas, sofrimentos, medos e desejos, diminui seu estresse 
psíquico e garante a manifestação da sua autonomia (ANCP, 2012).  
Entretanto, esta mesma profissional afirmou anteriormente a necessidade de 
reconhecer e superar ações distanásicas hospitalares e a importância da atenção domiciliar para 
estes pacientes. Porém ainda que sensível à terminalidade e respeitosa de aceitar o curso normal 
da vida, restringe sua atuação ao controle dos sintomas físicos, aparentemente por falta de 
instrumental e conhecimento para a ação paliativa. Mas quando à frente de situações em que 
paciente e familiares aceitavam a terminalidade e expressavam seus desejos, assumia uma 




M1: Inclusive tem pacientes que a gente recebe no SAD, assim, com 
alto grau de comprometimento, no que a família mesmo que procura o 
serviço pra falar ‘Doutora, por favor, deixa ele morrer em casa, tira ele 
daqui’, nesses casos a gente também faz essas admissões. Às vezes 
aconteceu de o paciente ficar 48h no serviço, mas faleceu no domicílio 
do jeito mesmo que eles planejaram e que eles queriam. Já tive 
pacientes que eu mesma fiz a avaliação dele aqui, enfim... era um caso 
muito comprometido, a gente conversou ‘Olha, ele pode falecer a 
qualquer momento, tá? Ele já está no término dele de vida’, e daí a 
família falou ‘Não tem problema, mesmo se for no meio do caminho, 
mas a gente não quer aqui no hospital, a gente quer levar ele pra poder 
falecer com dignidade em casa.’ 
 
Em bioética, o princípio da autonomia ocorre vinculado ao consentimento 
informado livre e esclarecido, sendo claro que o processo decisório carece do direito da 
informação clara e acessível para o paciente e família, e apenas quando isso ocorre torna-se 
possível que o profissional seja o facilitador para que o próprio paciente quando consciente, ou 
a família quando este está impossibilitado, tome as decisões.  
Retomando os princípios dos cuidados paliativos, após o primeiro princípio que 
trata do controle dos sintomas e alívio da dor, ou seja, é somente a partir do controle dos 
sintomas físicos agonizantes, seja dor, dispneia, vômito e etc, é que possibilita dar sequência 
nos preceitos dos cuidados paliativos. O controle dos sintomas físicos exige um protagonismo 
do saber nuclear médico, sem esquecer do conceito de dor total em que o sucesso no controle é 
influenciado por questões não biológicas e necessita do trabalho em equipe. Ao mesmo tempo 
que para a sequência no trabalho da abordagem das áreas não-biológicas não prescinde do 
médico e requer a atuação de toda a equipe, de cada olhar e percepção individual, para compor 
um mapa de trabalho e buscar ofertar suporte para possibilitar viver tão ativamente quanto 
possível o processo natural da doença até a morte. E ‘viver ativamente’ não significa apenas 
viver ou sobreviver a qualquer custo, e sim respeitar o paciente como ser biográfico, dono de 
si, do seu corpo e soberano nas suas decisões sobre a própria vida, e a equipe conseguir 
aprofundar as necessidades e desejos dentro das demais dimensões psíquica, social e espiritual, 
também incluindo o sofrimento da família no cuidado (ANCP, 2012). 
E segundo o preceito fundamental de respeito e incentivo à produção da autonomia 
como central, um instrumento muito importante e ainda incipiente no Brasil e inexistente na 
maioria dos serviços que tratam de pacientes em paliação são as diretivas prévias de vontade. 
Nas entrevistas, os trabalhadores apresentaram uma necessidade de desenvolver um 
documento, que poderia ser utilizado seja no momento da desospitalização ou durante a 
abordagem domiciliar e que seria assinado pelo paciente ou procurador formalizando as 
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decisões sobre o cuidado, em especial afirmando a escolha da assistência domiciliar e do local 
do óbito. Mesmo com desconhecimento da existência desse instrumento e sem nomeá-lo como 
regularmente é conhecido na literatura, seja como Diretivas antecipadas de vida ou Diretivas 
prévias de vontade ou Testamento Vital, os trabalhadores percebem essa necessidade de 
respaldo para o SAD e como forma de superar conflitos familiares frente a fase final de 
condução do óbito no domicílio. 
M1: Eu acho que a maior dificuldade é o serviço não ter nenhum protocolo 
próprio, não ter um termo próprio de esclarecimento no qual a assistente social 
iria levar, deixar uma cópia com a família, iria explicar, aulas também, né? 
Cursos de orientação pra cuidadores em relação a esse público de paciente, 
porque é muito complicado, eles viram pra gente e falam assim "Você vai 
deixar morrer e não vai fazer nada?"... "Ele tá quase morrendo, vai morrer". E 
isso aos gritos, então na emoção não tem jeito, é o pai, a mãe, é o sentimento, 
assim... E o cuidado paliativo é uma área que tem muito a se estender, mas a 
gente precisa de um respaldo, a gente tem que ter um respaldo porque... eles 
não aceitam, entendeu? (...) A gente solicitou também que fosse feito um 
documento assinado ainda no momento da admissão no SAD e no momento 
da alta hospitalar pra ficar documentado essa questão do... (cuidado paliativo). 
A gente nem sabe se existe esse termo, a gente nem sabe se existe. Eu 
particularmente não conheço. 
 
E: Alguns a gente tem condição de fazer essa discussão do que ele quer para 
a assistência, e alguns a gente precisa discutir com a família. Talvez seja o 
mais difícil, colocar a família de decidir algo pelo outro. Mas quando dá pra 
se discutir com o paciente, ele é escutado. A gente conversa muito a questão, 
de quando ele vai pra casa e que já está nesta fase bem avançada da 
terminalidade, de não fazer restrições, restrições alimentares... de deixar fazer 
tudo que ele puder fazer, que ele goste, que não vá atrapalhar no cuidado, a 
gente discute como algo que deve ser feito. E a gente pergunta muito pra ele, 
assim antes,  embora a gente não tenha, é algo que a gente tá pensando em 
fazer, mas agora a gente tá passando por um processo difícil (sobre o aviso 
prévio dos trabalhadores), de criar respaldo legal mesmo, de assinar que ele 
não quer vir pro hospital e se tiver alguma complicação ele não quer (internar), 
que ele quer continuar em casa. Alguns nos relatam isso, e isso é valorizado e 
a gente realmente faz um trabalho de convencimento da família pra respeitar 
a vontade do paciente. Porque as vezes a família quer uma coisa e ele quer 
outra. E pra família, alguns querem realmente trazer (para o hospital), e traz 
aquela esperança, quando não é bem preparado que nem eu coloquei 
anteriormente, mas sempre que possível a gente valoriza os desejos do 
paciente, inclusive faz o trabalho de convencimento da família em aceitar os 
desejos dele. 
  
O desconhecimento normativo sobre a existência e as regras para utilização desse 
documento e da própria condução da ortotanásia pelo serviço domiciliar implica na insegurança 
da médica que cita a necessidade de um protocolo interno, mesmo já sendo possível de ser feito 
a partir da expressão verbal do paciente e do registro do profissional no prontuário (CFM, 
2012). A fala da médica demonstra uma simplificação do objetivo desse documento mais 
voltado para responder a insegurança e garantir um respaldo legal para o seu trabalho médico e 
não como um documento centrado na autonomia do sujeito sobre as decisões na finitude da 
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vida, incluindo o cuidado em saúde. Além disso, sugere que o termo seria delegado como 
responsabilidade da assistente social sugerindo certa dificuldade em enfrentar essa temática 
junto o paciente e sua família. Já na fala da enfermeira, fica mais claro a necessidade da 
formalização de um termo com o objetivo de respeitar as decisões do paciente, elaboradas 
quando ainda estaria capaz mentalmente e que seriam a referência para a condução do cuidado 
mesmo evoluindo para uma situação clínica de incapacidade mental de tomada de decisões ou 
como instrumento para superar conflitos e manejar decisões familiares diferentes da tomada 
previamente pelo paciente.  
Também faz parte do trabalho da equipe de cuidado paliativo discutir com o 
paciente e/ou família sobre desejos e possíveis condutas a serem tomadas ou recusadas na 
terminalidade, em especial sobre o uso de medidas de suporte avançado - intubação orotraqueal, 
reanimação, leitos de UTI, que devem ser esclarecidas pela equipe médica e registradas como 
diretrizes prévias de vontade em momentos oportunos do adoecimento, preferencialmente 
quando o paciente ainda está consciente, lúcido, sem transtornos depressivos e capaz (ANCP, 
2012). Nesta questão recorre a mesma dificuldade de abordar a verdade do diagnóstico até os 
desejos da terminalidade, mas agravada pelo desconhecimento desta possibilidade de registro 
antecipado e falta institucional e ainda legal do uso das diretrizes prévias de vontade na 
realidade dos serviços de saúde brasileiros, podendo levar a desfechos de distanásia como o 
relatado no caso citado por uma das médicas.  
M1: E às vezes por falta de informação do cuidador, eles já se desesperam por 
um sintoma simples que um paciente apresenta e já quer retornar com o 
paciente pro hospital, já quer hospitalizar de novo por conta de uma dor que 
tá sentindo. [...] (Sobre um paciente com Doença Pulmonar Obstrutiva 
Crônica em fase avançada) Eu já vi caso de paciente terminal com quadro de 
dispneia, mais controlado que a gente pode fazer uma morfina para poder dar 
uma aliviada naqueles sintomas, ser recebido por um profissional aqui (no 
hospital) que não tem essa dimensão de conhecimento, não tem essa 
orientação e chega até a entubar um paciente desse, entendeu? Aí já teve sérios 
transtornos, já ocupa vaga em estado de choque, já ocupa vaga na UTI, ocupa 
um respirador e fica naquela ventilação esperando os demais órgãos pararem 
mesmo, entendeu? 
 
Ø As práticas de cuidado no encontro da equipe com o binômio paciente-família 
 
Na rotina de cuidado na atenção domiciliar, os entrevistados trouxeram a oferta do 
conforto para o paciente, com controle dos sintomas, mas também a centralidade do suporte e 
apoio para a família como prática de cuidado, reforçando aqui o olhar para este conjunto que 
chamamos de binômio. O empoderamento do familiar e dos cuidadores tanto para o cuidado 
físico do paciente dependente, muitas vezes ainda extremamente inseguros após a alta 
hospitalar, quanto do suporte emocional e psíquico para possibilitar um ambiente amoroso que 
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suporte o sofrimento do processo do morrer no domicílio. Tudo isso favorece um suporte para 
o luto após o óbito de forma tranquila e serena.  
 
M2: E o apoio que a gente vai dar a família, porque assim, nessa hora do 
cuidado paliativo é muito mais apoio familiar do que apoio a própria paciente, 
né? São os familiares que não suportam ver o paciente em casa, sofrendo. São 
os familiares que não suportam... eles acham que estar no hospital, é estar 
fazendo alguma coisa, mesmo que não seja nada. E a gente sabe que no 
hospital muitas vezes eles fazem muito menos do que a gente faz em casa de 
apoio pra família, de apoio de equipe, de apoio de... amor, aquela coisa 
familiar, de apoio da família pra paciente estar em casa, no ambiente dela, no 
lugarzinho dela. 
 
E: Nos primeiros dias que ele entra é aquela casa que a gente visita muito pra 
capacitar aquele cuidador que vai pra casa meio perdido, meio cru, sem saber 
o que fazer. E daí a gente vai em visitas mais frequentes que a gente vai 
preparar ele pro cuidado, porque nós não ficamos lá vinte e quatro horas, né? 
Quem vai desenvolver esse cuidado são eles e aí essa fase dos primeiros dias 
é a mais difícil, porque a gente vai ensinar ele a cuidar, vão solicitar muito, 
porque tem muita dúvida, muito medo, quando é um paciente que precisa 
aspirar, precisa do oxigênio, que precisa estar fazendo uma hidratação em 
casa, então tudo isso gera no cuidador muita insegurança e daí conforme o 
tempo vai passando eles vão tirando de letra e daí a gente vai saindo mais de 
cena. 
 
GE: Tem momentos em que estão na casa do paciente a nutricionista, a 
fisioterapeuta, a assistente social, estão todos ali, porque as discussões que são 
feitas aqui, se a gente precisar a gente leva também para o domicilio. E lá, a 
gente trás o cuidador pra dentro desse plano terapêutico, [...], ele precisa 
participar da construção desse plano terapêutico. 
 
 A importância da abordagem da família é colocada no centro da assistência 
domiciliar, já que é essa rede de cuidadores informais ou formais, familiares parentais, amigos, 
junto com a rede de apoio, que estão mais próximos do doente precisam adotar novas formas 
de organizar a vida para assumir o cuidado no domicílio de uma pessoa em progressivo declínio 
funcional com diversas dependências diárias. A disponibilidade de um cuidador é pré-requisito 
social para o acompanhamento do SAD e o momento da desospitalização até a adaptação inicial 
do cuidado no domicílio é uma fase de intensas necessidades da família que exige atenção e 
apoio do serviço. 
A presença frequente dos trabalhadores no domicílio como prática de cuidado do 
trabalho em equipe faz-se necessária para estabelecer e fortalecer o vínculo, conhecer os 
problemas, medos, anseios do paciente e família, diminuir as incertezas, e se mostrar 
disponível, de forma a produzir segurança na família que passou a assumir o cuidado no 




É uma fase importante de conhecimento mútuo entre família e serviço, em que os 
trabalhadores começam a mapear a capacidade de organização da família para o cuidado, 
dificuldades socioeconômicas, limitações de compreensão para seguir as orientações prescritas, 
uso correto dos medicamentos que são ofertados semanalmente pelo serviço, possíveis 
sobrecargas de cuidadores, potenciais conflitos entre familiares, ou destes com o paciente e/ou 
da família ou parte dela com a equipe. A partir desse diagnóstico familiar o plano terapêutico 
será construído levando em conta as necessidades do binômio, paciente e família, que devem 
participar dessa construção a ser realizada de forma compartilhada com a equipe.  
Conhecer o paciente como ser biográfico e olhar sua história de vida ajudam a 
equipe a desenvolver uma atenção integral neste momento de vivência de perdas em que 
paciente e família enfrentam intensos sofrimentos psíquicos, os quais podem ser amenizados 
com postura de compaixão afetiva, citada pela médica como “o se colocar no lugar”, por meio 
da presença cotidiana com escuta e acolhimento. O que de certa forma os trabalhadores viam 
como um ‘fazer de psicólogo’, que procuravam amenizar a falta deste profissional para 
abordagem do sofrimento psíquico. Mais do que conhecimento técnico para diagnosticar e 
tratar, pacientes e familiares esperam da equipe, posturas e atitudes que desenvolvam uma 
relação alicerçada na empatia, humildade e compaixão, que se permita a expressão de afetos 
para que se sintam cuidados e amparados (ANCP, 2012). 
 
F1: Então, geralmente os pacientes em fase terminal, pela fisioterapia ele é 
assistido duas vezes por semana, muitas vezes eles nem conseguem fazer 
nenhum tipo de exercício, nenhuma conduta, mas a gente tem que visitar pra 
orientar, explicar pra família, pra até mesmo estar conversando com o paciente 
e fazendo esse trabalho de psicólogo, conversando um pouquinho com o 
paciente. E só dele estar recebendo a visita no domicílio, então ele já vai se 
sentir mais animado..., algumas vezes dá pra gente fazer alguma conduta, 
outras não, mas mesmo assim a gente procura estar visitando de uma a duas 
vezes por semana esse paciente. [...] E os outros que já estão numa fase um 
pouco melhor, as vezes a gente leva pra varanda, coloca sentado na cadeira, 
aí conversa e faz alguns movimentos funcionais. 
 
M2: Dar segurança pra família, por que a gente sabe que vê um ente querido 
nosso morrer não é fácil. Então a gente tentava se colocar, e era isso que eu 
falava com eles (para os trabalhadores dessa equipe), se fosse um pai, uma 
mãe, que você sabe que o hospital não vai fazer mais nada por ele, mas a 
família sabe. Então a equipe estando ali do lado, presente, é muito 
interessante. Aí a gente tinha esse hábito de ir mais vezes na casa desse 
paciente, ele não tinha demanda de curativo, ele não tinha demanda de muita 
coisa, mas ele tinha uma demanda grande da parte psicológica. 
 
Vale a pena lembrar que a equipe da assistência domiciliar não conhecia e não era 
a referência de cuidado para este paciente antes da alta hospitalar, já que os pacientes deste 
serviço sempre advêm do hospital, devido ao funcionamento e organização dos fluxos de 
113 
 
entrada no SAD discutidos anteriormente. E, portanto, o primeiro encontro é realizado na 
avaliação admissional em âmbito hospitalar, geralmente apenas com o paciente e um 
acompanhante presente, mas o vínculo de fato e a relação de confiança e segurança quanto à 
assistência é processual e construída ao longo do tempo em que o paciente está em 
acompanhamento domiciliar. Isso pode ser um dificultador para exercer o cuidado paliativo 
num momento tão singular desse paciente e sua família. Neste sentido que a OMS apresenta a 
importância de se ofertar cuidado paliativo, em menor grau em conjunto com a terapia curativa 
desde o diagnóstico da doença ameaçadora de vida (OMS, 2007).  
 A partir das falas anteriores e a seguir, retomamos mais uma vez as tecnologias 
leves2, dentre elas a habilidade de comunicação, sensível e empática, como ferramenta 
fundamental para o cuidado paliativo, já que a importância do discurso alinhado de toda a 
equipe multiprofissional é fator terapêutico que ajuda tanto na orientação clara sobre dúvidas, 
manejo dos sintomas e esclarecimentos a respeito da saúde e da doença quanto na mediação e 
prevenção de conflitos com a família ao longo da aceitação da terminalidade.  
 
M2: No caso do cuidado paliativo, então é super importante uma fala só da 
equipe, porque a família vai se agarrar na última nuvenzinha de esperança que 
ela tiver e que você falar pra ela. 
 
E: E a gente tem que ter muito cuidado com o que fala na casa do paciente 
com esse perfil, porque às vezes você cria uma falsa esperança de que você 
vai resolver algo e não tem, você pode melhorar uma semana, mas depois seu 
problema vai retornar, e aí? É isso que a gente quer, a gente quer prolongar o 
sofrimento dela, se arrastar...? 
 
AS: Eu vejo muito o pessoal da enfermagem conversando e discutindo outro 
aspecto que é nosso. Da gente não entender o paliativo e não querer entender 
isso. [...] E nesse sentido eu lembro que foi uma conversa com a família e com 
a equipe que diretamente conversava com eles, no dia a dia. Pra que também 
não ficassem até levantando (outras possibilidades de tratamento) enquanto 
profissionais... Porque a escuta é nossa, ... se um técnico de enfermagem chega 
"ah então faz isso!", mas está em cuidados paliativos, se não foi feito tem um 
objetivo, tem um porquê e entender que é um processo clínico. Ter uma 
mesma fala para com a família, porque chega um, pergunta pra outro "não vai 
botar o remédio? não vai fazer isso, é assim mesmo? tem a questão, mas Deus 
vai melhorar"... A gente tem as questões nossas, mas em vez de fazer bem, 
você às vezes embaralha a cabeça da família. [...] E aí a gente fica numa 
linguagem mais coerente, afetuosa, cuidadosa, mas que melhora a situação da 
família mesmo e do paciente. 
 
                                               
2 Segundo Mehry, no encontro entre medico e usuário, este profissional de saúde utiliza caixas de ferramentas tecnológicas 
para agir, que seriam de 3 tipos: tecnologia dura relacionada à propedêutica e aos procedimentos diagnósticos e terapêuticos; 
tecnologia levedura relacionada aos saberes estruturados biomédicos acessados na avaliação semiológica e a Tecnologia Leve 
é a caixa de ferramentas envolvidas na relação trabalhador-usuário, com atitudes e habilidades de comunicação que podem 
construir  ou não relações de vínculo e confiança. 
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Durante esse processo de luto pela notícia da doença incurável e com prognóstico 
reservado, paciente e familiares vivem diferentes fases psíquicas, descritas por Elisabeth 
Kluber-Ross (1985) que começam com a negação da situação, passa pela raiva e pelos 
questionamentos do porque isso aconteceu comigo, a barganha, a depressão até a fase final de 
aceitação da realidade. Os modos de enfrentamento pra viver este momento vão mudar de 
acordo com o momento da elaboração psíquica e aos poucos o paciente vai esplanando seus 
desejos, pendencias e necessidades. E durante esse processo gradual e mesmo após a aceitação 
da terminalidade, é comum que paciente e familiares busquem checar as informações recebidas, 
várias vezes com diferentes profissionais, e, portanto, é necessário que a equipe esteja em 
sintonia, compartilhando informações e trabalhando cooperativamente. 
Compreender esse processo psíquico também é importante para acolher e conseguir 
ajudar o binômio a superar fases difíceis, conflitos familiares e momentos de intenso sofrimento 
até a aceitação. E perceber que o entendimento da terminalidade não se dá de forma 
momentânea a partir do momento que isso foi comunicado, muitas vezes no ambiente hospitalar 
anterior a alta, mas que é processual e ocorrerá durante a assistência domiciliar, vivido numa 
velocidade e forma diferente pelo paciente, cuidador e familiares, e, portanto, a equipe deve 
estar preparada para lidar com esse processo.  
Chama a atenção na narrativa da assistente social, a importância da equipe também 
se questionar quem está sofrendo, e separar o que é sofrimento do paciente e da família e o que 
é da própria equipe. Já que as condutas em cuidados paliativos são tomadas sempre com 
objetivo de controlar ou prevenir algum sofrimento, a não separação do que é incomodo, 
insegurança e angústia da equipe pode levar a condutas e atitudes prejudiciais e aumentar o 
sofrimento do paciente (ANCP, 2012).  
Entendendo que o processo de comunicação se estabelece na relação de cuidado 
para além da linguagem, como comunicação verbal e não-verbal, e que se inicia anterior à fala 
do profissional com uma escuta atenta e interessada de um bom par de ouvidos. E para além 
das palavras que são ditas, é essencial o como é dito, o tom de voz, o olhar nos olhos, a 
velocidade da fala, as pausas, a distância do paciente, o toque afetivo, o saber calar e as emoções 
e sentimentos envolvidos na conversa. Estas habilidades independem da categoria profissional 
e devem ser desenvolvidas por todos os trabalhadores neste campo, não apenas na informação 
da doença incurável, mas ao longo de todo o processo de cuidado até o óbito, para 
 que sejam abordados os sofrimentos psíquicos, sociais e espirituais (ANCP, 2012).  
Entretanto percebe-se que uma parte dos trabalhadores da equipe tem desenvolvido 
essas habilidades e apresenta a importância da comunicação e da postura para a terapêutica, 
como vimos anteriormente na abordagem de uma das médicas sobre os desejos e o respeito às 
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vontades e a autonomia do paciente. Já outro grupo evita as conversas com paciente e familiares 
sobre a terminalidade e o sofrimento, numa espécie de fuga para lidar com a finitude, ao focar 
a sua ação no domicílio dentro do seu núcleo profissional, como vimos nas falas da 
nutricionista, de uma das fisioterapeutas e uma das médicas entrevistadas já descritas 
anteriormente quando questionadas da abordagem dos desejos e a da produção de autonomia 
do paciente. 
 
F2: Olha, eu acho que a equipe deveria ter psicólogos, eu acho que é uma 
falha, porque é complicado. Eu mesmo assim em relação a dizer algo... Eu 
diretamente não digo, porque eu acho que isso é um papel muito... Assim as 
palavras, as vezes não são interpretadas da forma correta, então isso fica pro 
médico. 
 
N: Eu vou lá faço minha terapia, eu estimulo a alimentação. Pelo contrário, eu 
estimulo né, não enganando o paciente, mas como se fosse melhorar um pouco 
a condição dele. E essa parte de terminal, de falar a realidade mesmo, eu já 
não gosto de me meter não, aí eu já deixo pra enfermagem e pra medicina já. 
 
M1: Conversas e orientações específicas nesse termo (sobre desejos e decisões 
no processo de morrer) eu particularmente nunca fiz, acredito que o serviço 
de assistente social já deve iniciar. [...]  A nossa maior aliada aqui é a assistente 
social mesmo que sempre nos dá esse apoio.” 
 
Como a pesquisa não acompanhou as visitas e abordagens no domicílio não foi 
possível capturar as nuances desse encontro, e procurar compreender como esta fuga das 
palavras e conversas sobre a finitude neste grupo de trabalhadores interferem ou não no 
desenvolvimento das habilidades não-verbais, na possibilidade de escuta, postura afetiva, de 
um olhar acolhedor e solidário. 
As visitas frequentes dos diferentes profissionais da equipe ajudam a monitorar o 
controle dos sintomas, já que o quadro clínico pode sofrer mudanças frequentes que devem ser 
prontamente acolhidas pela equipe, recebendo alívio e conforto. Além disso, familiares podem 
se comunicar com o serviço por meio do telefone da base no hospital que funciona das 07hs as 
19hs. 
No SAD em estudo, cada médico tem seu grupo de pacientes divididos conforme 
território nas regiões norte, sul, leste e oeste da cidade, porém como trabalham 20 horas 
semanais é comum acontecer nos momentos de intercorrências no domicílio que outro colega 
médico que não o responsável pelo acompanhamento visite o paciente. Sendo assim, é 
fundamental que a equipe tenha trabalho coeso, tanto articulado na questão da comunicação 
quanto em relação às condutas voltadas para o controle efetivo dos sintomas evitando 
futilidades terapêuticas. Entretanto, percebe-se diferenças nas atuações dos profissionais 
médicos, que geram debates na equipe em especial frente às agudizações clínicas no domicílio, 
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em que divergem sobre necessidade de investigação, pedir ou não exames e condutas a serem 
tomadas. No relato a seguir, a enfermeira que assume um cuidado horizontal, aponta esta 
dificuldade ao relembrar uma paciente paliativa oncológica que apresentou diversas 
complicações no domicílio decorrente de uma insuficiência pós-renal devido a obstrução 
ureteral por invasão neoplásica de um câncer uterino (o relato completo desse história está na 
categoria de análise sobre transição do cuidado). 
 
E: A gente precisa alinhar o discurso na casa do paciente, um membro da 
equipe não pode falar que acha que deve ir pro hospital, que isso e aquilo e o 
outro... Então assim, essa é a nossa dificuldade, de alinhar essa questão. Ela 
tinha uma alteração no potássio e aí ficava, "Tem que fazer exame ela pode 
ter um ataque cardíaco em casa", mas... E aí, vai intervir?... Minha equipe são 
duas médicas e a médica que a acompanhava não estava aqui de segunda a 
sexta, e como a família solicitava muitas vezes, ia outro médico. E aí, ainda 
tinha essa variação, uma médica estava num dia e outra no outro dia e eu acho 
que isso também causou uma confusão na família. Porque uma pede exame e 
a outra não pede, e isso também favoreceu ao clima de insegurança da família 
em relação a assistência. 
 
Tais conflitos dentro da equipe refletem as divergências já abordadas sobre 
concepções de cuidados paliativos que levam a diferentes avaliações sobre a proporcionalidade 
terapêutica de condutas e intervenções, em especial dos atos médicos, frente ao manejo dos 
pacientes no domicílio. Isso impacta diretamente na relação de vínculo e segurança da família 
com a equipe, principalmente de pacientes cujo manejo sintomático pode ser mais complexo. 
No caso dessa narrativa, isso foi agravado por um contexto de negação da terminalidade pela 
própria paciente e família, dificultando muito o acompanhamento, que acabou culminando com 
internação e óbito hospitalar. 
As intercorrências no domicílio costumam se intensificar na medida que o paciente 
avança para a fase final da vida, sendo os sintomas de dor, dispneia, vômitos entre outros fonte 
de grande sofrimento e medo para o paciente e angústia para a família. Ações coordenadas da 
equipe são importantes, focadas na prevenção de complicações e sintomas possíveis na 
evolução, inclusive com orientações preventivas sobre possíveis evoluções e desfechos junto 
com o cuidador e familiar para identificar as situações, comunicar a equipe e estar orientado e 
seguro para tomar medidas de conforto.  
Isso se constitui no princípio da prevenção em medicina paliativa segundo Pessini 
(2001) que por um lado pode evitar sofrimento desnecessário e por outro pode prevenir 
intervenções desproporcionadas, movidas pelo desespero, difíceis de serem revertidas 
posteriormente. E no âmbito da assistência domiciliar, o momento do pré-óbito pode ocorrer 
em horários em que o serviço não está funcionando, como a noite ou fim de semana, sendo que 
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a falta de orientação preventiva oportuna com cuidadores e familiares e atenta aos sinais de 
evolução do paciente, pode levar a internações e possivelmente distanásia, como intubação 
orotraqueal e prolongamento artificial da vida.  
 
M2: Olha, quando a família está muito amarrada eles sabem que é pra deixar 
o paciente em casa, muitas vezes sedar um pouco mais o paciente, a gente 
deixa todas as orientações de sedação, de aumentar oxigênio, dessas coisas, 
tá? Eu deixo toda a orientação escrita e converso bastante com eles, porque 
assim, isso não é uma coisa que eu vou chegar lá hoje e vou conversar, isso é 
uma coisa que a partir do momento que eu levo esse paciente pra casa eu 
converso praticamente todas as vezes que eu vou na casa do paciente e todas 
as vezes eu estou lembrando eles o que que é para ser feito. E antecipando. 
Por que eu sei que muitas das vezes a gente não vai estar lá e a família que 
não está muito concisa, que não está muito aceitando aquilo, eles vão chamar 
o SAMU, 192. E não tem o que fazer, eles vão chamar e vão levar pra porta 
do hospital, você não tem como intervir nisso. [...] 
 
Sobre demanda desse paciente nesse exato momento (em relação às demandas 
da fase final de vida e acompanhamento do óbito)... a gente teve muito pouca 
que eu me lembre agora. Muito pouco mesmo. Até mesmo porque a gente não 
é um serviço que trabalha vinte e quatro horas, né? Esse paciente piora muito 
de noite... E morre muito de final de semana... 
 
E: Não foram muitos casos que a gente foi solicitado e que a gente 
acompanhou, por incrível que pareça... parece que acontece mais a noite, mas 
já aconteceu casos da gente estar no momento da visita e acompanhar o óbito 
junto com a família. E é um conforto pra eles grande de entender por mais que 
ela tá indo embora em casa, não vai ir pro hospital, ela tá assistida, só por ter 
um membro da equipe lá, mesmo que a gente não faça nada. Sinto que isso 
traz conforto pra eles, né? Traz segurança de estar acompanhando aquela 
passagem... 
 
M1: Eu particularmente nunca acompanhei esse momento do desfecho final 
dele, como serviço trabalha no horário comercial de segunda a sexta, muitos 
falecem à noite, muitos falecem final de semana, quando o familiar é daquele 
tipo mais difícil, desesperado, eles sempre levam pro hospital e daí acaba 
tendo falecimento aqui. 
 
F1: Então, essa fase aí, (em relação às demandas da fase final de vida e 
acompanhamento do óbito), eu pelo menos nunca passei por essa experiência 
não, realmente a família fica mais a par, então a gente não sabe muito como 
funciona, como é essa demanda, essa decisão entre família e paciente, a gente 
sabe que o paciente tem o desejo de ir pra casa. Isso é certo, mas como 
funciona lá entre ele e a família as vezes não é passado pra gente. 
 
E: As experiências que a gente teve com algumas famílias que não são assim, 
bem trabalhadas nessa questão, perde um pouco o foco e acaba querendo 
trazer pro hospital na hora do desespero, na hora que complica alguma coisa 
e a gente enquanto equipe... Por isso que eu acho que a gente tem que ter uma 
capacitação, uma qualificação pra gente conseguir lidar com essas questões 




A primeira fala acima de uma das médicas foi a única que levantou nas entrevistas 
a importância da orientação preventiva do que fazer nos momentos de piora no domicílio, de 
forma recorrente e inclusive por escrito, para que os cuidadores e familiares se empoderem e 
estejam seguros de viver o óbito no domicílio, com garantia de conforto e tranquilidade para o 
ente querido e para a família. Entretanto, esta é uma ação dessa profissional e não ainda 
incorporada pelo serviço como uma prática de cuidado necessária para o acompanhamento dos 
pacientes e familiares em finitude, como podemos observar certo desconhecimento de como se 
dá a fase final de vida e o óbito no domicílio na fala da fisioterapeuta, e até uma referência por 
uma das médicas ao perfil do cuidador – difícil ou desesperado - que determinaria o desfecho 
da hospitalização em momentos de piora.   
Em contraponto, é interessante observar que a enfermeira identifica a 
responsabilidade de preparar o cuidador para vivenciar o óbito domiciliar como da equipe, 
quando diz que famílias que não são “bem trabalhadas” pedem pela internação na “hora do 
desespero”, ou seja, em momentos de piora do quadro no domicílio, que possivelmente coincida 
com a fase final da vida. E fala novamente na necessidade de capacitação e educação continuada 
em cuidados paliativos para que a equipe possa lidar melhor com estes momentos difíceis. 
Percebe-se que a preparação para o óbito no domicílio ainda é um ponto de 
fragilidade do serviço.  Houve poucos relatos de vivências desse momento no domicílio 
principalmente devido ao funcionamento em horário comercial, mas chamou a atenção as 
poucas memórias de solicitações e demandas de familiares para visitas ou intervenções nessa 
fase final de vida. Nas últimas 48 horas espera-se mudanças clínicas no paciente, com sintomas 
tais como sonolência, recusa total de ingesta, deliriums, agitação psicomotora, angústia 
terminal, ou mesmo piora dos sintomas de dor e dispnéia prévios e deveriam demandar o apoio 
e a orientação da equipe. 
Além disso, como já foi citado anteriormente, a terapia subcutânea ainda não é  
uma rotina implantada no serviço com treinamento das famílias para aplicação das medicações, 
o que pode ser um dificultador no controle dos sintomas de alguns pacientes mais complexos 
com dificuldade de manejo de sintomas por via oral ou enteral, dificultando um desfecho 
confortável domiciliar.  
Na avaliação da assistente social garantir segurança para a família vivenciar este 
processo no domicílio ainda é um ponto a ser melhorado na assistência, já que a equipe 
consegue com algumas famílias e outras não.  
 
Entrevistadora: Fale sobre como tem sido a vivência do 
acompanhamento do óbito em domicílio, dentro do contexto do SAD 




AS: Eu não sei... talvez no meu olhar, eu acho que não, a gente não 
consegue fazer, por exemplo, os óbitos..., a gente não tá na casa, não é 
um serviço que a gente vai estar lá, por isso que talvez se a gente estiver 
mais vezes... mas também o serviço não foi feito nesse formato… E, eu 
acho que a gente consegue dependendo do paciente, esse caso fechado 
que eu citei a gente conseguiu... 
 
As internações hospitalares decorrentes desta fase podem estar relacionadas tanto 
pela insuficiência de orientações preventivas estruturadas como de controle sintomático 
satisfatório, quanto dos conflitos com cuidador e familiar a respeito da não aceitação da 
terminalidade e do desejo do paciente pelo óbito domiciliar; ou ainda dos trabalhadores 
compreenderem que mesmo quando há entendimento da terminalidade, nem sempre o óbito 
domiciliar será possível para todas as famílias. Podem haver famílias, pequenas ou com 
insuficiência de rede de suporte ou sobrecarga de cuidadores mais próximos que não suportam 
a angústia de acompanhar a terminalidade no domicílio com a sensação de culpa, de não ter 
feito o suficiente, podendo levar a um processo de luto complicado (ANCP, 2012).  
Segundo Maciel (2008), o medo da impossibilidade de tratamento para a dor e 
dispneia no período que antecede o evento do óbito é associado a falta de sucesso para que este 
ocorra conforme desejado em domicílio e afirma que a abordagem paliativa deve antever e 
prevenir tais sintomas. De forma que o primeiro princípio paliativo do controle impecável dos 
sintomas tenha os seguintes elementos: não esperar a queixa dos sintomas, já que alguns 
pacientes não reclamam por assumir que determinado sintoma faz parte do adoecimento; avaliar 
a causa antes de tratar; adotar estratégias terapêuticas amplas e não focadas apenas na 
abordagem medicamentosa; monitorizar os sintomas; reavaliar regularmente o tratamento; 
atenção aos detalhes e estar disponível.  
É também na fase final da vida, que possíveis sofrimentos espirituais podem agravar 
a angústia em especial da família de vivenciar o óbito no domicílio e por outro lado, pacientes 
e familiares que possuem bom suporte na dimensão espiritual facilitam o processo de deixar 
partir e o desenlace sereno. Investir e aprofundar nas ofertas para uma abordagem desse campo 
pela equipe seria mais um caminho para contribuir com a angústia dessa fase final, ajudar a 
família a elaborar as reconciliações e despedidas necessárias de forma amorosa no domicílio, 
respeitando o desejo do doente em ficar em casa.  
Mesmo com tais dificuldades, houve relatos nas entrevistas de desfechos de 
pacientes com óbitos domiciliares de forma confortável e tranquila para pacientes e familiares 
como também de desfechos hospitalares por diversas razões já citadas.  
Morrer em casa é um desejo colocado pela maioria das pessoas em cuidados 
paliativos, tanto no Brasil quanto em outros países, no entanto a maioria ainda falece em 
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ambiente hospitalar, e mesmo quando o paciente está em acompanhamento por equipes de 
atenção domiciliar, nem todos os pacientes que escolhem falecer em casa, vivenciam o óbito 
no lar. Rodrigues (2012) resgata o poeta e escritor Rubem Alves que disse que a “a morte é o 
parto ao contrário” e assim, o lar simbolizaria o retorno ao ventre materno, local de maior 
conforto, aconchego e proteção possível, rodeado pelas pessoas que ama, e sem regras ou 
horários hospitalares. E talvez as experiências de nascimento e de morte tenham afinidades e 
semelhanças intensas que podem auxiliar a compreender os movimentos tanto de humanização 
do parto como o parto domiciliar quanto do cuidado na terminalidade no lar. 
Vários estudos tentam identificar preditores de sucesso e insucesso para este evento, 
com apontamentos diferentes, sendo que um dos fatores já foi citado como o medo da dor e da 
dispnéia (Maciel, 2008). Em um estudo observacional descritivo para avaliar os fatores 
preditores de morte domiciliar entre pacientes que receberam assistência domiciliar paliativa 
entre os anos de 2010 e 2012 no serviço nacional de saúde de Taiwan, a taxa de óbito domiciliar 
foi de 43,6% e dentre os fatores estudados, apenas o número maior de visitas médicas aumentou 
a chance do óbito domiciliar de forma estatisticamente significativa, não havendo diferença 
significativa quando avaliado sexo, idade, tipo de doença, moradia urbana, uso de sondas 
urinárias, orotraqueais ou nasogástricas, número de visitas total dos profissionais e número de 
visitas de enfermagem no período e de idas a emergência e de internações hospitalares nos 
últimos 12 meses. Aqueles pacientes com mais de 7 hospitalizações no último ano tiveram a 
probabilidade de óbito domiciliar reduzida significativamente (Ko et al., 2017).  
Prioleu et al. (2016) estudou 183 pessoas em programas de cuidados paliativos 
domiciliares em Nova York no ano de 2012, sendo que 56% morreram em casa, o que 
corresponde ao dobro da média nacional, porém o número de visitas médicas recebidas no mês 
que antecedeu o evento não interferia no desfecho. O grupo com maior probabilidade de falecer 
em casa foram brancos, com 90 anos ou mais, não-Medicaid (não vinculados ao benefício de 
assistência médica pública) e que tinham registrado seu desejo de local de óbito previamente. 
Na revisão sistemática da Cochrane de 2016, há fortes evidencias científicas que 
mostram que o acompanhamento por serviços de atenção domiciliar aumenta a probabilidade 
do óbito domiciliar, mas não detalhou quais seriam tais fatores dentro do contexto do cuidado 
domiciliar (Shepperd et al., 2016).  
Os trabalhadores relataram algumas experiências de acompanhamento nas 24 a 48 
horas que antecederam o óbito, e quando isso ocorreu identificaram que foram importantes para 
que a família tivesse o suporte necessário para viver a experiência no domicílio, com processos 
de luto saudáveis. Apenas a enfermeira, profissional mais antiga no serviço, relatou uma 
passagem de estar no domicílio junto com a família no momento do óbito e nenhuma das demais 
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profissionais entrevistadas haviam tido essa experiência ao longo do tempo de trabalho no 
serviço.  
 
E: E já teve casos também que eu mesmo já acompanhei paciente até o 
finalzinho, até ela parar mesmo em casa, com a família, era também uma 
paciente de oncologia também e a família decidiu por não trazer e a gente 
ficou lá até o momento que ela parou mesmo. 
 
M2: Nunca presenciei um óbito em domicílio, mas já fui lá um dia antes do 
paciente falecer. E eu acho que esse momento foi crucial pro paciente não ser 
internado e a família no final foi lá na internação pra me agradecer. Porque 
assim, eles ficaram com o paciente em casa, foi uma transição muito tranquila, 
claro que passando aquela hora do sufoco, que foi justamente a hora que eu 
cheguei lá. Ele não chegou a morrer na hora, mas morreu vinte e quatro horas 
depois, então assim, foi interessante pra família. 
 
N: A gente chegou na casa da paciente, a paciente extremamente esperançosa, 
conversando e tudo, só que ela não se movimentava e nem nada, ela estava 
bem debilitada mesmo, mas consciente. Então aquilo ali foi uma cena que me 
angustiou né..., só que depois de dois dias, ela veio a óbito. E se tivesse trazido 
para o hospital ia ser mais invasivo, ia ser mais constrangedor, os prejuízos 
iam ser maiores tanto para ela quanto para a família, então ela morreu no leito 
dela, do lado da família, do lado dos filhos... Então para ela foi a melhor opção, 
porque não tinha mais o que fazer. Nesse caso, depois que aconteceu que a 
gente viu na prática a diferença do paliativo do escrito, a gente viu que aí sim, 
vale a pena. Ela morreu do lado da família, então essa oportunidade de morrer 
do lado da família, de estar no leito, acho que isso foi muito proveitoso pra 
gente aprender mesmo nesse caso. 
 
E: Foi uma experiência que nos marcou e eu acho que todo mundo que você 
entrevistou deve ter falado desse caso. [...] então tudo foi feito dentro da 
perspectiva de aliviar o sofrimento, ela realmente foi a óbito em casa de uma 
forma muito tranquila e sem sofrimento, nem pra ela e nem pra família que já 
estava sendo preparada pra isso.  
 
AS: ... por mais que haja dor, houve um entendimento do término de vida e a 
qualidade. Pra além da dor física, é uma mãe, é a matriarca da família, é a 
sogra, é avó! Então por mais que houvesse esse processo de dor de perder 
alguém, eu achei que.., tipo assim, ‘eu estou fazendo o melhor pra minha mãe, 
eu estou fazendo com qualidade’. Então nesse caso, eu acho que eles sentiram 
isso, por mais que houve..., bom a gente sofre, mas é uma sensação de que eu 
fiz o que deveria fazer e com qualidade, com o mínimo de sofrimento que ela 
pudesse vir a ter ou teve. 
 
Entrevistadora: A equipe também sentiu isso? 
 
AS: Sentiu e quando a gente sente isso, fica muito tranquilo também, não é? 
Se a gente sofre..., dizem que a gente fica duro, talvez a gente fica duro mesmo 
ao longo da vida, mas as vezes é tanto sofrimento e quando você oferta o 
cuidado com qualidade, que você vê que a pessoa está mais tranquila, a gente 
também se afaga, isso com certeza. 
 
As experiências bem-sucedidas de cuidado que culminam em óbitos domiciliares 
de acordo com a vontade do paciente e com serenidade pela família, é importante indicador de 
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qualidade no acompanhamento domiciliar em cuidados paliativos, e principalmente, 
mobilizadores de processos de reflexão e autoanálise da equipe, fonte de aprendizado e 
gratificação por reconhecer que facilitou um processo de desenlace com dignidade para o 
paciente e apoio e suporte para a família. 
A família deve receber informações claras de como proceder assim que ocorrer o 
óbito, a quem buscar para atestar o óbito, quais os serviços funerários disponíveis, os 
documentos exigidos e todas as questões burocráticas que quando não explicadas podem ser 
fontes de grandes transtornos (ANCP, 2012). A assistente social da equipe é a principal 
responsável em ofertar tais orientações e os médicos do SAD emitem atestado do óbito quando 
o mesmo ocorre durante o horário de funcionamento do serviço. À noite e no fim de semana, a 
orientação é acionar o SAMU para trazer o paciente para o hospital juntamente com o 
prontuário domiciliar para que o plantonista ateste o óbito. 
Após o evento, faz parte da rotina do serviço realizar pelo menos uma visita 
domiciliar para os cuidadores e familiares, chamada visita pós-óbito. Neste momento, o foco 
do cuidado e da atenção é observar o processo de luto dos familiares e ofertar apoio e suporte 
para um luto saudável. Na narrativa a seguir, retomando um relato de óbito domiciliar de um 
paciente que desejava falecer em casa, porem nos dias que antecederam o óbito com a piora do 
quadro clínico, a gestora relata que parte da família solicitou a internação hospitalar e outra 
parte defendia mantê-lo em casa. O serviço manejou a situação do conflito familiar e apoiou a 
decisão do doente, sendo que o mesmo faleceu no domicílio.  
 
GE: A gente tem uma assistente social, a enfermeira e a médica, elas fizeram 
essa visita pós-óbito, onde a gente busca um conforto..., tenta levar um 
conforto na verdade, busca deixar esse familiar o mais tranquilo de que foi 
feito tudo o que precisava ser feito naquele momento de discussão e de 
impasse entre eles. E foi a melhor escolha mesmo. Foi nesse momento que a 
Dra R sentou e conversou que foi a melhor escolha. E depois, eles mesmo 
pararam e viram que ele morreu ali no ambiente familiar, com todos ao redor, 
então, eles aceitaram. Depois do acontecido, eles se acalmaram e viram que 
foi a melhor escolha mesmo. 
 
Conflitos dessa natureza são fontes comuns de processos de luto complicados, 
entretanto não houve relatos nas entrevistas neste sentido. O SAD local sempre realiza pelo 
menos uma visita para familiares e cuidadores após o óbito, e neste momento o vínculo e os 
afetos de solidariedade e compaixão que foram criados são fundamentais para a abordagem do 
luto. Creio que para o luto tanto da família quanto da própria equipe.  Se permitir o choro, viver 
a despedida, sentir saudade e ofertar apoio e suporte para os familiares, reforçando que o melhor 
foi ofertado no domicílio, tanto pela equipe mas principalmente pela família. A enfermeira 
123 
 
relatou que procura comparecer sempre que possível no velório dos seus pacientes, porém isso 
era um comportamento pessoal e não conduta do serviço.  
 
N: E no pós-óbito a gente sempre vai. E quando vai, chega relatando o que 
aconteceu, como é que está a família, a gente acaba se apegando muito com o 
paciente. 
 
E: Aqui no hospital você não conhece a realidade familiar, você não sabe onde 
ele mora, você não sabe sobre a família. Quando você tá numa assistência 
domiciliar você conhece a casa, você conhece parte da família, você vai ali 
muito mais vezes, às vezes você toma um suco com eles, então isso cria um 
vínculo de afetividade. E eu costumo sempre que possível, se ainda for no 
período que dê tempo, a gente vai no velório. Se a gente não acompanhou o 
óbito, a gente vai no velório pra dar um apoio pra família, a gente costuma 
fazer isso. Eu mesma, pessoalmente, costumo. E tem uns que criam um 
vínculo muito forte mesmo que se não der pra ir no velório, mas a gente faz 
uma visita pós óbito. No momento que a equipe vai recolher as coisas do 
serviço, prontuário, alguns equipamentos, a gente também vai pra conversar, 
confortar, né? Ver como as coisas aconteceram, isso também pra eles é algo 
que a gente sente que faz diferença. De contar, de falar como foi, da saudade 
e a gente geralmente costuma valorizar o cuidado que foi prestado, que eles 
cuidaram com carinho, pra também dar um conforto pra família. 
 
Essa fala traz a potência e ao mesmo tempo a delicadeza e beleza do cuidado 
domiciliar centrado na abordagem da pessoa e da família, da capacidade da 
desinstitucionalização que promove uma atenção prestada no domicílio e supera os muros frios 
e tecnicistas da relação profissional-usuário comum dos hospitais, rodeadas pelo arsenal 
tecnológico para estabelecer profundos laços de respeito e afetos de cuidado e compaixão na 
finitude da vida. 
E pra finalizar com esse espírito da equipe de querer cuidar e avançar no cuidado 
desses pacientes, percebendo as próprias dificuldades, desenvolvendo estratégias de 
aprendizagem e superação, mas ainda muito jovem no desafio de prestar cuidados paliativos, 
apresento a fala a da enfermeira que talvez resuma a compreensão da gestão do cuidado dos 
pacientes em paliação acompanhados pelo SAD de Vitória da Conquista e a importância do 
desenvolvimento da atenção domiciliar como serviços essenciais para o acesso aos cuidados 
paliativos nos serviços públicos de saúde. 
 
E: É o que a gente busca né, talvez a gente não atingiu ainda..., mas a gente 
busca... levando ele pra casa, pra ele morrer com dignidade, mais do que no 
hospital, ao lado da família fazendo as coisas que ele gosta, junto das pessoas 
que ama. Então assim a atenção domiciliar é um aliado muito grande no 
cuidado paliativo quando se fala em dignidade... É... ele em casa...  Morrer em 
casa... eu acho que eu ia gostar disso, então a gente tenta fazer disso um 
momento com menos sofrimento, um momento de mais tranquilidade possível 
tanto pra ele, quanto pra família, não é fácil, né! A gente tem muito que 
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avançar, muito que aprender, a gente lida com pacientes carentes. Na verdade 
hoje atende pacientes de todas as classes sociais, mas a maioria ainda são 
pacientes carentes, que às vezes, embora não tenha aquele conforto na casa, 
porque são casas simples, mas tem o conforto de estar próximo da família, de 
pessoas que ele ama e a gente entra mesmo como coadjuvante, a família é tudo 
nesse momento, a gente só tá ali mesmo pra apoiar, pra ajudar a desempenhar 
o cuidado melhor, mas eles que são os cuidadores verdadeiros mesmo, então 
é um desafio mesmo os cuidados paliativos e quando se fala em cuidados 






























O serviço de atenção domiciliar de Vitória da Conquista estudado é um serviço 
estadual implantado no hospital há 10 anos, que há 6 anos foi credenciado por meio do 
Programa Melhor em Casa e se adequou parcialmente às novas regulamentações federais da 
atenção domiciliar. O funcionamento do serviço em geral, a composição das duas equipes 
multiprofissionais e o perfil de elegibilidade dos pacientes estavam de acordo com as 
normativas, porém o serviço restringia o encaminhamento de pacientes oriundos apenas dos 
hospitais com leitos públicos e possuía dificuldades na relação com a rede municipal, em 
especial para o encaminhamento de pacientes da rede básica e dos serviços de urgências.  
A partir das entrevistas abertas com os trabalhadores de nível superior, encontrou-
se um serviço cujo contato com o cuidado paliativo havia sido recente, ao longo dos dois 
últimos anos, e que as práticas relacionadas com o campo dos cuidados paliativos estavam em 
desenvolvimento. A compreensão coletiva a cerca da paliação como oferta de conforto com 
controle sintomático e cuidado voltado para dignidade do paciente na finitude da vida e não 
centrados na doença, associado a suporte e apoio dos familiares e da importância da atenção 
domiciliar como parceira nestes objetivos. A abordagem da dimensão espiritual não foi citada 
dentre as percepções conceituais do cuidado paliativo nas entrevistas. 
No caminhar das equipes percebe-se uma postura dos trabalhadores de 
comprometimento com o trabalho e desejo de ofertar o melhor de si para o cuidado desses 
pacientes, entretanto este desafio tem sido permeado de dificuldades relativas à não aceitação 
da morte por parte dos profissionais de saúde como reflexo do paradigma biomédico, agravados 
pela falta de formação específica em cuidados paliativos, de forma a emergir conflitos bioéticos. 
As principais divergências estavam em torno da proporcionalidade terapêutica das condutas, 
questionamentos sobre os limites das intervenções e não-intervenções e falta de abordagem 
coesa na comunicação das equipes com paciente e familiares a respeito da terminalidade, dos 
desejos e decisões sobre a vida. Havia diferenças importantes entre na abordagem do direito à 
verdade e à produção de autonomia com centralidade nos desejos e necessidades do paciente 
entre trabalhadores das duas equipes, sendo que uma médica e uma enfermeira conseguiam 
avançar no desenvolvimento dessas questões no domicílio junto com o binômio paciente e 
família, havendo um descompasso interno no serviço em relação a atuação das duas equipes. 
Estas duas profissionais exerciam um papel de liderança na equipe e assumiram certa referência 
para o conjunto do serviço, atuando de forma a mobilizar o olhar e a sensibilidade da equipe 
para o cuidado na finitude da vida. 
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Para superação dos desafios, a equipe procurou desenvolver espaços coletivos de 
escuta e diálogo para enfrentar os dissensos internos com a implantação do ‘estudo de caso’, 
uma reunião semanal para aprofundamento e estudo de um paciente e família, que tem sido 
fundamental para o enfrentamento das dificuldades e o aprendizado progressivo da equipe, a 
partir das experiências refletidas coletivamente. Mesmo com grandes avanços na coesão da 
equipe com a educação permanente, os trabalhadores afirmaram a necessidade de qualificar o 
cuidado por meio do acesso a cursos de educação continuada e com desenvolvimento de 
protocolos e fluxos internos para melhorar a coesão da equipe na condução dos cuidados 
paliativos. 
A oferta regular de medicamentos básicos para os cuidados paliativos para controle 
sintomático, em especial dos opióides, era garantida pelo hospital e seu manejo era habitual no 
cuidado desses pacientes, porém restrita a medicamentos via oral e sonda nasogástrica, o que 
dificultava o controle de sintomas de pacientes mais complexos. A terapia subcutânea e 
hipodermóclise estavam em fase de incorporação pelo serviço, as enfermeiras já estavam 
treinadas e pontualmente alguns pacientes já haviam sido tratados com esta técnica, porém 
ainda não havia sido incorporada por falta de um protocolo interno que estava em elaboração e 
que garantisse segurança da equipe na realização dos medicamentos e principalmente no 
respaldo normativo para o treinamento dos familiares que realizariam a infusão das medicações. 
No encontro com o binômio paciente e família no domicílio frequentemente 
enfrentavam conflitos na abordagem familiar, pela dificuldade de aceitação da terminalidade, 
negação do quadro ou recusa de contar a verdade para o paciente ou ainda em questionar as 
decisões e desejos do paciente, principalmente quando a decisão se refere a permanecer em casa 
até o óbito. O fortalecimento do vínculo entre equipe e família e a abordagem sobre os cuidados 
paliativos antes da alta hospitalar, com garantia de continuidade de cuidados numa linguagem 
similar entre equipes hospitalares e domiciliares na transição para casa e posteriormente da 
atuação coesa da equipe do SAD na assistência foram apontados como os principais fatores 
para o sucesso do acompanhamento no domicílio. Práticas de cuidado como ferramentas de 
abordagem familiar exemplificado na reunião familiar prévia a alta, visitas frequentes, estar 
disponível, postura empática e afetuosa e a implantação efetiva da terapia subcutânea e 
hipodermóclise foram indicados como fatores importantes para serem fortalecidos no cotidiano 
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APÊNDICE A – ROTEIRO DA ENTREVISTA DO GESTOR(A) DO SAD 
 
1. Fale brevemente da sua trajetória profissional. (Graduação, especialização, 
tempo de experiência com atenção domiciliar e cuidados paliativos, tempo na gestão do SAD). 
2. Discorra brevemente sobre o histórico do SAD e perfil de atendimento. 
3. Fale do modo de organização do processo de trabalho do SAD: 
a. Cobertura populacional e divisão territorial das equipes; 
b. Relação do SAD com a rede de saúde, origem dos pacientes, fluxos e critérios de 
admissão e alta; 
c. Relação do SAD com o Unacon do HGVC; 
d. Recursos materiais disponíveis – transporte, telefone, insumos disponíveis, 
acesso a medicações, disponibilidade de opióides. 
4. O que você compreende enquanto cuidados paliativos? E sobre cuidados 
paliativos na atenção domiciliar. 
5. Relate uma experiência enquanto gestora no acompanhamento de um usuário e 
sua família em cuidados paliativos. Relate o que deu certo e porquê. Relate os principais 
problemas enfrentados. 
6. Na sua percepção, fale sobre a capacidade do SAD de ofertar cuidados paliativos 
e acompanhar óbitos no domicílio.  
7. O que você compreende enquanto papel da gestão no acompanhamento da equipe 















APÊNDICE B - ROTEIRO DA ENTREVISTA DOS TRABALHADORES DO SAD 
 
1. Fale brevemente da sua trajetória profissional. (Graduação, especialização, 
tempo de experiência com atenção domiciliar e cuidados paliativos, tempo de trabalho no 
SAD). 
2. Qual a sua compreensão de cuidados paliativos? E sobre cuidados paliativos na 
atenção domiciliar. 
3. Relate uma experiência de cuidado de um usuário e família em cuidados 
paliativos, que você considere bem-sucedida. (abordar o que foi positivo e porquê; o que 
significou para o professional essa experiência, o que você compreende como os principais 
avanços do seu trabalho e da equipe no processo de cuidado destes pacientes?) 
4. Relate uma experiência de cuidado de um usuário e família em cuidados 
paliativos, que você considere que não foi bem-sucedida. (abordar o que não deu certo e porquê; 
como você e a equipe lidaram com as dificuldades. Como a equipe tem conseguido superá-las?) 
5. Fale sobre a rotina do trabalho do SAD no cuidado de pacientes em cuidados 
paliativos e como se dá o trabalho em equipe. (Abordar como se dá a identificação do paciente 
com necessidade de CP, avaliação cotidiana, controle de sintomas, atuação em equipe, 
elaboração de plano de cuidados). 
6. Fale sobre a relação com o paciente e a família: como se dá a participação nas 
decisões, sobre as condutas terapêuticas e o local de óbito, a abordagem dos desejos e manejo 
dos conflitos;  
7. Fale sobre o cuidado do paciente no processo de morrer e do acompanhamento 
do óbito no domicílio. (abordar vínculo, autonomia, processo de tomada de decisão, o trabalho 












APÊNDICE C – ROTEIRO DA ENTREVISTA DO MÉDICO PALIATIVISTA DA 
UNIDADE DE ONCOLOGIA DO HGVC (UNACON) 
 
1. Fale brevemente da sua trajetória profissional e como e onde atua como 
paliativista. (Graduação, especialização, tempo de experiência com cuidados paliativos e 
inserção nos serviços da rede pública de saúde municipal). 
2. Descreva sua atuação como paliativista dentro da Unidade de Oncologia do 
HGVC e no Hospital Crescêncio Silveira e qual o perfil de cada serviço.  
3. Fale da sua percepção sobre o papel do serviço de atenção domiciliar para os 
cuidados paliativos no município de Conquista.  
4. Fale sobre o processo de indicação de cuidados paliativos para o SAD e como se 
dá essa transição do cuidado entre o hospital e a atenção domiciliar. E posteriormente, como 
ocorre a sua relação com o SAD. 
5. Como que você observa os avanços e as dificuldades do SAD para ofertar 





















APÊNDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 
Pesquisa: “Cuidados Paliativos na terminalidade da vida: desafios do trabalho em 
saúde em um Serviço de Atenção Domiciliar.” 
Responsável: Luciana Guimarães Nunes de Paula (Médica de Família e 
Comunidade e mestranda do Programa de Mestrado Profissional em Saúde Coletiva do 
Departamento de Medicina Preventiva e Social da UNICAMP.) 
Você está sendo convidado a participar como voluntário de uma pesquisa. Este 
documento, chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos 
como participante e é elaborado em duas vias, uma que deverá ficar com você e outra com o 
pesquisador. 
Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas dúvidas. Se 
houver perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá esclarecê-las com o 
pesquisador. Se preferir, pode levar este termo para casa e consultar seus familiares ou outras 
pessoas antes de decidir participar. Se você não quiser participar ou retirar sua autorização, a 
qualquer momento, não haverá nenhum tipo de penalização ou prejuízo. 
Esta pesquisa será realizada com fins acadêmicos, como subsídio para a dissertação 
de Mestrado intitulada “Cuidados Paliativos na terminalidade da vida: desafios do trabalho em 
saúde em um Serviço de Atenção Domiciliar”, do Departamento de Medicina Preventiva e 
Social/FCM/UNICAMP. Tem como objetivo principal compreender o modo como se organiza 
o processo de trabalho e a gestão do cuidado, a partir da ótica do cuidado paliativo, por uma 
equipe de atenção domiciliar que busque promover a assistência de pacientes em fase terminal, 
de um Serviço de Atenção Domiciliar (SAD) implantado em um município de médio porte, de 
acordo com a regulamentação federal do Programa Melhor em Casa. 
Para isso, são objetivos específicos da pesquisa: 
• Conhecer o processo de implantação de um Serviço de Atenção Domiciliar em 
um município de médio porte, baseadas nas novas normativas da atenção domiciliar publicadas 
a partir de 2011.  
• Correlacionar o modo de gestão do trabalho do SAD e as diretrizes nacionais de 
atenção domiciliar e cuidados paliativos.  
• Identificar a compreensão dos profissionais sobre ortotanásia e cuidados 
paliativos na atenção domiciliar e quais são as práticas no cotidiano da gestão do cuidado do 
SAD reconhecidas pelos profissionais como pertencentes a este campo.  
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• Identificar as principais dificuldades e avanços de uma equipe de atenção 
domiciliar no desenvolvimento de práticas de cuidados paliativos com pacientes terminais e 
conhecer os caminhos desenvolvidos pela equipe para superação das dificuldades.  
• Identificar os fatores do processo de trabalho em equipe que contribuem para a 
criação e manutenção de vínculo, a promoção da autonomia, a possibilidade de tomada de 
decisão pelo usuário em fase terminal a respeito da morte e do morrer e como os trabalhadores 
lidam com os conflitos bioéticos que surgem na terminalidade da vida e na prática da 
ortotanásia.  
• Analisar a relação do SAD com a rede de saúde municipal e estadual, em especial 
com a Unidade de Atenção Oncológica do Hospital Geral de Vitória da Conquista (Unacon-
HGVC) no atendimento de pacientes em cuidados paliativos. 
Para a coleta de dados serão feitos: análise de documentos oficiais, entrevistas e 
observação participante. 
Participando do estudo, você está sendo convidado a participar de uma entrevista, 
a ser realizada pela própria pesquisadora, com expectativa de cerca de duas horas de duração, 
os quais abordarão alguns dados sobre seu tempo de atuação na atenção domiciliar e/ou 
cuidados paliativos, suas impressões sobre os cuidados de pacientes em fase terminal, cuidados 
paliativos, o processo do morrer sob os cuidados da assistência domiciliar, processo de trabalho 
do SAD, sua prática de cuidado e a relação com a rede municipal de saúde, em especial com a 
UNACON. As entrevistas serão áudio-gravadas pela pesquisadora e suas respectivas 
transcrições respeitarão a veracidade e originalidade dos discursos e a preservação da 
identidade dos autores das falas, assim como a descrição do que for observado. As entrevistas 
serão realizadas no próprio ambiente de trabalho dos entrevistados. Os áudios gravados serão 
utilizados exclusivamente para esta pesquisa, e serão armazenados pela pesquisadora até a 
finalização e publicação da mesma, sendo posteriormente descartados. 
Não há riscos previstos à saúde e/ou à integridade dos sujeitos participantes dessa 
pesquisa, porém em caso de necessidade de assistência, por alguma eventualidade produzida 
pela pesquisa, estes serão ofertados pela rede de saúde pública local por meio do Sistema Único 
de Saúde, de forma gratuita e universal. Você não deve participar deste estudo se não se sentir 
à vontade, por qualquer motivo, para responder às entrevistas.  
Não há benefícios diretos aos sujeitos da pesquisa por sua participação nela. Como 
benefícios indiretos para os sujeitos e a coletividade, esta pesquisa pretende produzir 
conhecimento para a melhoria da qualidade da assistência prestada pela atenção domiciliar e 
no desenvolvimento dos cuidados paliativos no SUS, bem como ser oportunidade de reflexão 
sobre suas práticas e contextos de trabalho. 
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Você tem a garantia de que sua identidade será mantida em sigilo e nenhuma 
informação será dada a outras pessoas que não façam parte da pesquisa. Na divulgação dos 
resultados desse estudo, seu nome não será citado. 
Não haverá ressarcimento de quaisquer despesas que os sujeitos vierem a ter 
decorrentes desta pesquisa, visto que a coleta de dados será no local do curso e/ou de seu 
trabalho, durante horário dos mesmos. Esta pesquisa assegura a indenização dos participantes 
da pesquisa, em reparação a dano imediato ou tardio, comprometendo o indivíduo, não 
previstos neste Termo. 
Em caso de dúvidas sobre o estudo, você poderá entrar em contato com a 
pesquisadora Luciana Guimarães Nunes de Paula pelo telefone (73) 99999-6850 ou no e-mail: 
lucymed59@gmail.com. 
Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões éticas 
do estudo, você pode entrar em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da FCM-
UNICAMP das 8:30 às 12:30 e das 13:00 às 17:00 na Rua: Tessália Vieira de Camargo, 126. 
CEP: 13083-887, Campinas – SP. Telefone (19) 3521-8936, fax: (19) 3521-7187 e e-mail: 
cep@fcm.unicamp.br. 
Após ter sido esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, 
benefícios previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, aceito participar: 
 
Nome do(a) participante: __________________________________ 
Data: ____/_____/______. 
 
Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e 
complementares na elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de Consentimento 
Livre e Esclarecido. Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma cópia deste documento 
ao participante. Informo que o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi 
apresentado e pela CONEP, quando pertinente. Comprometo-me a utilizar o material e os dados 
obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas neste documento ou 




Assinatura do Participante 
_________________________________ 
Assinatura da Pesquisadora 
